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Os desafios relacionados com o desenvolvimento de qualquer jovem adolescente são baseados 
na procura da identidade e da independência dos pais. Quando se trata de jovens com Spina 
Bífida (SB) estes desafios tornam-se mais difíceis de ultrapassar. Assim, torna-se fundamental o 
desenvolvimento de competências funcionais e de autogestão para facilitar a transição destes 
jovens para a vida adulta. Deste modo, o desenvolvimento de um Programa de Educação para a 
Autogestão em Jovens com SB (PEAJSB) bem como a avaliação do seu efeito foi o principal 
objetivo desta dissertação. O PEAJSB foi realizado por 56 jovens com SB e idades 
compreendidas entre os 10 e os 18 anos em contexto de campo. A avaliação do seu efeito foi 
feita através de dois estudos: 
 O estudo I (quantitativo), com avaliação pré teste (antes do PEAJSB), pós teste (24h após 
programa e 6 meses depois). Como instrumentos de recolha de dados, foram utilizadas as 
escalas, Medida de Independência Funcional e a Self-Perception Profile for Adolescents. Para 
avaliar a funcionalidade percebida pelo jovem, foi desenvolvido um instrumento no âmbito 
desta tese. Os resultados revelam que o programa produziu diferenças significativas na 
funcionalidade. Destacam-se as dimensões do autocuidado, eliminação e transferências e a 
cognição social como aquelas que demonstraram maiores ganhos e que se mantêm 6 meses 
depois. Observaram-se maiores ganhos na funcionalidade dos jovens com idades entre os 10 e 
12 anos e sem experiência de Campos de Férias. 
No estudo II (qualitativo), procurou-se avaliar os efeitos do programa na perspetiva dos jovens, 
após a realização do programa e dos seus pais/cuidadores após seis meses de contato no 
domicílio (n=32). Com base na análise do corpus das doze entrevistas de focus group, (8 grupos 
de jovens e 4 de pais). Os resultados demonstram que o programa teve efeitos positivos no 
comportamento do jovem, que se tornou mais responsável, pró-ativo, confiante, competente na 
resolução de problemas e autónomo. Quanto às estratégias psicoeducativas utilizadas no 
programa, destacam a técnica de resolução de problemas, o roleplaying, o regime de tutoria e a 
modelagem através dos Lay Led’s, como as que mais influenciaram o desenvolvimento de 
competências de autogestão. Estes resultados reforçam a importância da sua utilização no 
âmbito da intervenção de enfermagem para a promoção da mestria e da autogestão da condição, 
facilitadoras da transição dos jovens com SB. Pode-se concluir que o PEAJSB melhora a 
funcionalidade e o desenvolvimento de competências de autogestão e os benefícios evidentes 
indicam que o programa foi efetivo. 
Palavras-chave: Spina Bifida; Adolescente; Transição; Funcionalidade; Intervenção de 




The challenges related with the development of a young adult are based on the search for 
identity and parental independence. When you deal with adolescents with Spina Bifida (SB) 
these challenges become particularly hard to overcome. Thus the development of functional 
skills in performing daily life activities (DLA) and self-management of these young people 
condition is crucial to facilitate their transition to adulthood. The main purpose of this 
dissertation was to develop an educational program for self-management to young people with 
SB (PEAJSB) and evaluate its effect. Fifty-six adolescents with SB, aged 10 to 18 years old 
preformed the program. To evaluate the effect of the referred program, two studies were 
conducted using both, quantitative and qualitative approach:  
Study I – With a design before and after with a pre PEAJSB, after 24h and 6 months later 
evaluation. Functional Independence Measure, Self-Perception Profile for Adolescents and Self-
evaluation functionality scale were used as data collection instruments. The results acknowledge 
that the program induced statistically significant differences. It is important to highlight the self-
care dimensions, elimination, transfers and social cognition as those with greater achievements 
that persist 6 months after the program. The PEAJSB produces greater gains in people aged 
between 10 and 12 years without summer camp experience.  
Study II A qualitative approach used to evaluate the PEAJSB and its effects, adolescent point 
of view, after the program, and by their parents/caregivers six months later (n=32). Based on the 
analysis of the 12 focus group interviews, (8 adolescents and 4 parents) two broad categories 
emerged: positive assessment (adolescent behavior, self-perception, and skills) and negative 
assessment (monitors and adolescent behavior, camp duration). Results showed that the 
program had positive effects on the youngster behavior, which has become more responsible, 
proactive, confident, competent in problem solving and autonomous. As for psychoeducational 
strategies used in the program, the problem solving technique, roleplaying, the mentoring and 
modelling through the Lay Led's, were highlighted. The results suggest clear benefits in 
improving the functionality and the development of self-management skills and, suggest that the 
program was highly effective. These results reinforce the importance of using 
psychoeducational strategies within the nursing intervention to promote mastery and the self-
management competences on young people with SB. 
Key Words: Spina Bifida; Adolescents; Transition; Functionality; Nursing Intervention; Self-
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0 – INTRODUÇÃO 
 
Os avanços tecnológicos, assim como o crescente desenvolvimento dos conhecimentos 
na área da saúde infantil, contribuíram, por um lado, para um aumento da esperança de 
vida de crianças cuja sobrevivência era pouco provável num passado recente, por outro, 
para que a taxa de morbilidade infantil tenha aumentado e um número significativo 
destas crianças apresente necessidades especiais. 
A Spina Bífida sob a forma de mielomeningocelo, surge como uma destas situações. 
Trata-se de uma malformação congénita caracterizada pelo incompleto encerramento do 
tubo neural durante a fase embrionária. O termo Spina Bífida ou mielomeningocelo é 
reservado para a forma quística, onde estão contidas as meninges, medula e raízes 
espinhais ou cauda equina (Sandler, 2004). Uma grande percentagem de crianças com 
esta condição (70 a 90%) desenvolve hidrocefalia no período neonatal associada a 
Síndroma de Arnold Chiari do tipo II, (Antolovich & Wray, 2008). 
Apesar da considerável diminuição na prevalência dos defeitos do tubo neural (DTN) 
nos últimos anos, atribuída a fatores como a fortificação nutricional materna com ácido 
fólico e a interrupção terapêutica da gravidez associada ao diagnóstico pré natal, vários 
estudos epidemiológicos revelam que a incidência da SB ainda é significativa e marcada 
por uma grande variação demográfica. Por exemplo, a incidência na China atinge 63,9 
por 10.000 nados vivos (Bowman, Boshnjaku, & McLone, 2009), enquanto na Europa 
as taxas mais elevadas situam-se nas ilhas Britânicas com 24 a 38 por 10.000 nados 
vivos e nos EUA são 3 a 4 por 10.000 nados vivos (Josan, Morokoff, & Maixner, 2008). 
Em Portugal, segundo o Registo Nacional de Anomalias Congénitas, a incidência tem 
vindo a diminuir na última década, com uma redução de 3,8 por 10.000 nados vivos em 
2002 para 1,5 em 2010. É pois, considerada uma condição rara. Estima-se que existam 
atualmente em Portugal cerca de 300 crianças portadoras de Spina Bifida, com idades 
compreendidas entre os 10 e os 18 anos (Instituto Nacional de Saúde Doutor Ricardo 
Jorge, Departamento de Epidemiologia, 2011). 
A Spina Bifida (SB) é uma condição congénita complexa que provoca alterações senso-
riomotoras (paralisia e analgesia dos membros inferiores), ortopédicas (escoliose, luxa-




urológicas (95% apresentam bexiga neurogénica, incontinência do esfíncter vesical) e 
intestinais (incontinência do esfíncter anal, caracterizado por emissão constante de fe-
zes) (Malheiro, 2005). Estas crianças são confrontadas com a necessidade de realizar 
tarefas diárias de grande complexidade tais como: autoalgaliação intermitente a cada 3 
horas, treino intestinal, monitorização do funcionamento do shunt ventrículo peritoneal 
(VP) (mortalidade elevada por obstrução) e supervisão da pele (incidência elevada de 
úlceras de pressão e feridas) (O'Mahar, Holmbeck, Jandasek, & Zukerman, 2010; 
Sandler, 2004). Acresce, que a condição de deficiência obriga a criança a enfrentar “ex-
periências adversas” inerentes, não só aos cuidados de saúde especiais que necessita, 
mas também às sucessivas hospitalizações resultantes das condições secundárias, e que 
impedem ou limitam as experiências de vida normativas, desejáveis e facilitadoras do 
desenvolvimento (Barros, 2003). 
O número de crianças com SB que atinge a idade adulta tem aumentado significativa-
mente, de 10% nos anos sessenta para 90% nos anos oitenta e 95% nos dias de hoje, 
como resultado dos avanços tecnológicos na área da saúde (Antolovich & Wray, 2008; 
Davis, Shurtleff, Walker, Seidel, & Duguay, 2006; Dente, 2008) . Assim, a transição 
para a vida adulta é um desafio relativamente novo para os profissionais de saúde que os 
acompanham durante toda a infância (Barlow & Ellard, 2004). A maioria das crianças 
com SB apresenta, na transição para a idade adulta, dificuldades no desempenho efici-
ente e independente das Atividades de Vida Diária (AVD) (Peny-Dahlstrand, Ahlander, 
Krumlinde-Sundholm, & Gosman-Hedström, 2009) e uma elevada percentagem dos 
adultos com SB necessita de assistência da família no autocuidado (43% moderada e 
24% mínima) e na gestão da condição (Soe, Swanson, Bolen, Thibadeau, & Johnson, 
2012). 
A atitude superprotetora manifestada muitas vezes por aqueles que rodeiam a criança 
portadora de deficiência, nomeadamente os pais, pode ser limitadora das experiências 
que promovem a confiança e que contribuem para a sua autonomia (Sawin et al., 2006; 
Sawin, Bellin, Roux, Buran, & Brei, 2009). Os próprios pais muitas vezes não 
acreditam que os seus filhos estão preparados para realizar determinadas atividades de 
vida diária. É difícil para a família ver o seu filho lutando para executar tarefas que 
crianças da sua idade realizam com naturalidade (Easton, Rens, & Alexander, 1999). A 
superproteção familiar é evidente e está associada ao histórico de cuidados especiais 




independência, não são incentivadas à educação e formação como meio facilitador da 
inserção social, condicionando assim a autonomia e independência futuras (Soares, 
Moreira, & Monteiro, 2008). A literatura descreve as crianças com SB como tendo 
tendência para depender da orientação dos adultos (Friedman, Holmbeck, DeLucia, 
Jandasek, & Zebracki, 2009), com níveis inferiores de autonomia na tomada de decisão 
e na realização do autocuidado nas AVD, sobretudo nas áreas da eliminação, higiene e 
transferências (Buran, Sawin, Brei, & Fastenau, 2004; Coakley, Holmbeck, Friedman, 
Greenley, & Thill, 2002; Peny-Dahlstrand, Krumlinde-Sundholm, & Gosman-
Hedström, 2012; Sawin et al., 2009) e com menos responsabilidades nas tarefas em 
casa, quando comparados com os seus pares saudáveis (Holmbeck et al., 2003). 
Durante o percurso de vida até à idade adulta os jovens com SB deparam-se com 
inúmeros constrangimentos do foro físico, psicossocial, emocional e espiritual que 
podem comprometer o seu desenvolvimento e ter repercussões sérias na saúde, 
qualidade de vida e bem-estar. Viver e conviver com uma deficiência requer que o 
jovem com SB seja capaz de gerir um manancial de necessidades especiais de forma 
autónoma e independente, situação que constitui um desafio não só para os indivíduos 
com SB e sua família, como também para os profissionais de saúde que os 
acompanham. 
De acordo com as linhas orientadoras explanadas no Programa Nacional de Saúde 
Infantil 2013, a intervenção dos profissionais de saúde deve ter como objetivo principal 
“a promoção do desenvolvimento pessoal e social e a autodeterminação das crianças e 
dos jovens, com progressiva responsabilização pelas escolhas relativas à saúde, 
prevenindo situações disruptivas ou de risco acrescido (…) [cabendo] à equipa de saúde 
identificar, numa perspetiva centrada na família, as necessidades especiais de cada 
criança (…) [e] definir um programa individual de vigilância e promoção da saúde que 
facilite o desenvolvimento das suas capacidades e potencialidades”(Direção-Geral da 
Saúde, 2013, p. 11). 
Embora a manutenção da saúde física e a melhoria da funcionalidade motora sejam fa-
tores importantes, os jovens com SB necessitam de desenvolver competências de auto-
gestão e independência para, mais tarde, “sobreviverem” no mundo dos adultos (Buran 
et al., 2004). Tal obriga a uma mudança no foco de cuidados de saúde durante a infância 




gestão da sua condição, preparando-se, deste modo, para assumir os papéis inerentes à 
idade adulta. (Ruck & Dahan-Oliel, 2010). 
A maioria dos adultos com SB tem potencialidade para ser totalmente autónomo e ter 
um estilo de vida muito perto do “normal”. A criança, o adolescente ou o adulto devem 
estar bem equipados com competências, de forma a atingirem um grau de independên-
cia que lhes permita "sobreviver" num mundo competitivo, gerindo adequadamente a 
sua vida, muitas vezes complexa (Sandler, 2004). O processo deve iniciar-se na infância 
e deve focalizar-se na promoção da mestria nas tarefas fundamentais para o desenvol-
vimento harmonioso, como a aquisição da autonomia no autocuidado nas AVD e a par-
ticipação ativa na comunidade onde está inserido, alcançando assim uma melhoria da 
qualidade de vida e bem-estar (Holmbeck & Devine, 2010). 
Estes desafios, de acordo com a teoria de Meleis (2010c), envolvem dois tipos princi-
pais de transição, nomeadamente, a transição de desenvolvimento que acompanha a 
adolescência, caracterizada por profundas modificações físicas, cognitivas e sociais, 
acompanhadas pela procura de identidade e aquisição de autonomia, e a transição da 
responsabilização pelos cuidados especiais de saúde, a qual dever ser transferida dos 
pais para o filho. 
A teoria de médio alcance proposta por Meleis (2010c) tem como conceito central as 
transições que os indivíduos experienciam ao longo da vida. A sua estrutura teórica ba-
seia-se na natureza das transições (tipo, padrões e propriedades), na inexperiência ou 
impedimento para assumir um novo papel (role insufficiency), em fatores mediadores 
que podem ser facilitadores ou inibidores da transição (individual e ambiental), na in-
tervenção preventiva e terapêutica de enfermagem (estratégias), nos indicadores de pro-
cesso (estar situado, sentir-se ligado, interagir, desenvolver, autoconceito, autoestima, 
autoconfiança e coping eficaz) e nos indicadores de resultado de uma transição bem-
sucedida (funcionalidade, mestria no novo papel e bem-estar). Os enfermeiros podem 
influenciar este processo de transição quando a sua intervenção é centrada na crian-
ça/jovem e na sua família, e tem como objetivo a capacitação do jovem para a responsa-
bilização pela gestão do seu regime terapêutico e autocuidado, e ainda, pelo incentivo à 
integração da sua nova identidade/papel. O desafio passa por compreender o processo 
de transição, planeando intervenções que visem a estabilidade, a qualidade de vida e o 




A enfermagem assume, assim, um papel crucial através da implementação de 
intervenções, em colaboração com a criança e a família, orientadas para o 
desenvolvimento das competências (habilitação) necessárias para o desempenho 
autónomo das AVD (Ricci-Balichm & Behm, 2000; Theuerkauf, 2000). Este caminho 
de parceria de cuidados deverá ter em conta que o cuidar autónomo é um processo de 
aprendizagem em que é necessário empenho e envolvimento do jovem no seu projeto 
individual, capacitando-o para tomar as suas próprias decisões, isto é, promover o 
empowerment (Hesbeen, 2003). 
Tanto a nível internacional como nacional existem preocupações no sentido de uma 
inclusão global das pessoas com determinadas condições crónicas, como é o caso da 
deficiência. O Decreto-lei nº38/2004 de 18 de Agosto preconiza a assunção de uma 
política global, integrada e transversal de prevenção, habilitação, reabilitação e 
participação da pessoa com deficiência. Este decreto tem como objetivo facilitar o 
acesso destes indivíduos à informação, capacitando-os para a tomada de decisão e 
aumento do grau de responsabilidade individual e social sobre a evolução da sua 
condição. 
Nas últimas décadas registaram-se alterações significativas na abordagem do enfermeiro 
à criança deficiente, outrora focalizada nas incapacidades e nas tarefas que a criança não 
tinha potencial para desempenhar, para uma abordagem positiva focalizada na 
apreciação e nos cuidados de acordo com a sua evolução, ou seja, com base nas 
aquisições já feitas e na motivação para as desenvolver, tendo em conta as suas 
potencialidades (McElfresh & Merck, 2014). Estas mudanças trouxeram a todos os 
envolvidos, os desafios da inclusão, das capacidades em detrimento das incapacidades, 
da participação em substituição do mero assistencialismo, da intervenção e não apenas 
da reparação. 
Deste modo, Sandler (2004) realça que a intervenção com a criança com SB deve ser 
iniciada o mais precocemente possível, no desenvolvimento de competências que lhes 
permitam desempenhar as AVD de uma forma independente. A elaboração de 
programas de intervenção educativa focalizados na funcionalidade, numa perspetiva 
desenvolvimentista, pode constituir a chave para minimizar a incapacidade e maximizar 




permitam um desenvolvimento harmonioso e o mais funcional e autónomo possível 
(Sandler, 2004). 
Nos últimos anos tem-se dado muita atenção aos programas de educação para a 
autogestão na doença crónica e na incapacidade, difundidos em todo o mundo, e cuja 
finalidade é a aprendizagem e a prática de competências necessárias para uma vida ativa 
e emocionalmente satisfatória (Lorig & Holman, 2003). A evidência científica 
comprova a eficácia deste tipo de programas na adesão e gestão do regime terapêutico e 
identificam-nos como a forma de intervenção mais holística, pois para além de envolver 
os aspetos relacionados com os cuidados de saúde especiais (terapêutica, tratamentos, 
bem-estar físico e funcionalidade) envolvem também as questões psicossociais e 
emocionais relacionadas com a condição (Barlow & Ellard, 2004). 
Assim, torna-se pertinente criar um programa que promova a funcionalidade nas AVD 
de crianças e jovens com SB. Pretende-se que as ações a implementar neste contexto 
contribuam para melhorar a funcionalidade destas crianças e jovens, de acordo com as 
suas reais potencialidades e promover a sua autonomia, garantindo o seu direito a uma 
maior participação na vida social, económica e cultural das comunidades onde se 
inserem. 
Deste modo, surge a necessidade de investigar se a implementação de um programa de 
educação para a autogestão da condição poderá melhorar a funcionalidade, o 
autoconceito  e a autoestima e dos jovens com Spina Bífida. Para operacionalizar a 
questão de investigação definiu-se como objetivo geral: Desenvolver e aplicar um 
Programa de Educação para a Autogestão em Jovens com SB (PEAJSB) e estudar os 
seus efeitos na sua funcionalidade, autoconceito e na autoestima. 
Uma vez apresentados o âmbito, a temática, a problemática e o objetivo geral, faz-se 
uma breve síntese da estrutura da dissertação, que está organizada em duas partes.  
Na primeira parte, faz-se o enquadramento teórico considerado pertinente para a abor-
dagem da problemática da adolescência no jovem com SB de forma a compreender o 
processo de transição nas diferentes dimensões, a sua natureza, condições e os padrões 
de resposta face à transição, e conhecer formas de intervenção que promovam compe-
tências na gestão da condição. 
O Capítulo I contextualiza a problemática da criança com SB e as repercussões ineren-




período de transição da adolescência e no cumprimento das tarefas que lhes são carate-
rísticas como a aquisição da autonomia e a construção da sua identidade. 
Com base no modelo da Classificação Internacional de Funcionalidade (CIF) procurou-
se determinar os fatores que inibem ou favorecem a funcionalidade nas crianças com SB 
com o intuito de fundamentar o planeamento de uma intervenção orientada para a sua 
maximização e minimização das limitações associadas à incapacidade. Segue-se uma 
abordagem relativa às repercussões da SB ao nível psicossocial e afetivo, sustentada nas 
teorias de Harter (2012b), onde se procurou identificar os fatores que podem interferir 
na construção do self e que vão influenciar o autoconceito e a autoestima destes jovens. 
Por fim, os desafios que estes jovens com SB enfrentam na transição para a adolescên-
cia para o cumprimento das tarefas inerentes a esta etapa do seu desenvolvimento. 
O Capítulo II desenvolve o conceito de autogestão, a fundamentação teórica que sus-
tenta as vantagens da autogestão da condição crónica e os indicadores de resultado que 
estão relacionados com o estado de saúde, qualidade de vida e bem-estar. Descrevem-se 
algumas estratégias psicoeducativas que podem ser utilizadas no sentido de promover a 
autogestão da condição. Apresentam-se alguns estudos que utilizaram programas de 
educação para a autogestão em crianças com condição crónica que a evidência científica 
demonstrou serem eficazes dos quais se destaca o modelo de intervenção Expert Pati-
ents Programme (EPP) de Kate Lorig que será adotado neste estudo e adaptado à popu-
lação pediátrica. 
O Capítulo III é dedicado à conceptualização teórica que sustentou construção do pro-
grama de educação para a autogestão em jovens com SB (PEAJSB), que teve por base o 
modelo de intervenção Expert Patients Programme de Kate Lorig. Ainda neste capítulo, 
é fundamentada a escolha do “Campo” como contexto para a intervenção de enferma-
gem na implementação de programas de educação para a autogestão sustentada nos re-
sultados positivos que a evidência demonstra. 
No Capítulo IV de uma forma agregadora, é apresentado o Modelo das Transições de 
Afaf Meleis, que constituiu um importante contributo como referência na conceptuali-
zação, estruturação, desenvolvimento e consecução deste estudo. Um quadro conceptual 
que orientou a investigação, e que ajudou a definir e a perceber, o significado, as condi-
ções, os processos e os resultados da transição. 
A segunda parte está relacionada com o estudo empírico da dissertação. 
O Capítulo V refere-se às questões metodológicas da investigação e sua fundamenta-




o desenho do estudo com a descrição dos procedimentos gerais nas diferentes fases (1ª 
Planeamento, 2ª Intervenção e 3ª Follow-up), é explanado o programa PEAJSB com o 
respetivo protocolo das sessões e algumas especificidades relacionadas com a sua ope-
racionalização. São ainda identificados os critérios de seleção dos participantes e feita a 
sua caraterização. São definidos os instrumentos de recolha de dados utilizados e apre-
sentado o instrumento desenvolvido para avaliar a funcionalidade percebida pelos jo-
vens com SB e a subsequente análise preliminar para a avaliação das suas qualidades 
psicométricas. Segue-se uma breve descrição das técnicas de análise de dados utilizadas 
nos diferentes estudos quantitativo (Estudo I, 1ª, 2ª, 3ª e 4ª Parte) e qualitativo (Estudo 
II), os procedimentos gerais realizados nas diferentes fases da investigação e no final 
são feitas algumas considerações éticas a salvaguardar num estudo que envolve uma 
população especialmente vulnerável. 
 No Capítulo VI é feita a apresentação dos resultados referentes ao Estudo I abordagem 
quantitativa estruturado em quatro partes; a primeira parte, que procurou avaliar o efeito 
do PEAJSB na funcionalidade, na perspetiva dos enfermeiros; a segunda parte, que pro-
curou avaliar o efeito do PEAJSB na funcionalidade autoavaliada pelos jovens; a tercei-
ra parte, que procurou avaliar a concordância entre a avaliação da funcionalidade obser-
vada pelo enfermeiro e a autoavaliada pelo jovem; a quarta parte, que procurou avaliar o 
efeito do PEAJSB no autoconceito e na autoestima do jovem. Ainda neste capítulo é 
feita a discussão integrativa dos resultados do Estudo I (1ª, 2ª, 3ª e 4ª parte). 
No Capítulo VII, apresentam-se e discutem-se os resultados referentes ao Estudo II 
abordagem qualitativa, que permitiu avaliar o PEAJSB e os seus efeitos, na ótica dos 
próprios Jovens com SB após a realização do programa e pelos seus Pais/Cuidadores em 
follow-up, após seis meses de contato com o jovem no domicílio. 
No Capítulo VIII são feitas as conclusões integrativas, mobilizando e articulando os 
principais achados. 
No Capítulo IX são tecidos alguns comentários críticos ao trabalho desenvolvido, sen-
do assinaladas as limitações do estudo. Apresentam-se algumas sugestões para futuras 
investigações e ainda é feita uma reflexão acerca das implicações deste estudo na práti-
ca clínica dos enfermeiros, no ensino de enfermagem, na investigação e ainda nas polí-













Capítulo I - A Adolescência e a Spina Bifida 
 
Neste capítulo procurou-se contextualizar a problemática da criança com Spina Bifida e as 
repercussões que podem condicionar o desenvolvimento do jovem no cumprimento das tarefas 
que lhes são caraterísticas como a aquisição da autonomia e a construção da sua identidade. 
 
1.1 Viver com Spina Bifida: Repercussões na saúde e bem-estar  
As crianças com SB apresentam necessidades específicas que podem variar de acordo 
com o nível da lesão medular, sendo esta que determina o comprometimento 
neurológico e, consequentemente as necessidades que possam apresentar. Assim, 
passamos a descrever as alterações mais comuns e que, de algum modo, podem ser 
inibidoras do desempenho destes jovens nas AVD assim como as necessidades mais 
frequentemente encontradas: 
Relativamente à mobilidade, as crianças apresentam paralisia (total ou parcial) e 
parestesia dos membros inferiores que limitam a mobilidade, necessitando de meios 
auxiliares de marcha. No decorrer da infância a intervenção visa maximizar a 
mobilidade, corrigir as deformidades, melhorar a função locomotora e minimizar os 
efeitos da deficiência motora e sensitiva (Vladusic & Phillips, 2008). 
No que concerne à eliminação vesical, a maioria das crianças apresentam incontinência 
do esfíncter vesical e bexiga neurogénica, o que constitui uma das alterações mais 
preocupantes, não só pelos riscos que comporta a nível renal com as infeções urinárias 
de repetição, como também pela necessidade de esvaziamento da bexiga com um cateter 
(algaliação) a cada três horas, situação que constitui um dos maiores obstáculos à 
construção da autonomia (Sandler, 2004). 
No que respeita à eliminação intestinal, manifesta-se através da incontinência do 
esfíncter anal, com emissão constante de fezes, necessitando a criança de realizar treino 
para esvaziamento intestinal. Se não há autonomia nesta atividade, a criança necessita 
de utilizar fralda, situação que se repercute negativamente nas suas relações 




As dificuldades de aprendizagem são uma realidade para cerca de 80% destas 
crianças, com maior incidência naquelas que desenvolvem hidrocefalia como 
consequência da malformação Arnold Chiari Tipo II. Manifestam-se essencialmente por 
problemas do foro percetivo, orientação espacial, lateralização, coordenação 
visuomotora, motricidade fina, atenção, memorização, raciocínio abstrato e cálculo 
numérico (Antolovich & Wray, 2008; Sandler, 2010). Estas dificuldades, quando 
associadas ao esforço de tentar acompanhar os colegas, inicia habitualmente um ciclo de 
frustrações que muitas vezes é motivo de fadiga, desmotivação e diminuição da 
autoestima. Quando esta situação não é compreendida pelos próprios jovens pode levá-
los a pensar que são “preguiçosos ou estúpidos”, situação que vai influenciar 
negativamente o autoconceito e a autoestima e constituir ameaças a um futuro com 
sucesso (Sandler, 2004). 
Este quadro é muitas vezes agravado pela elevada incidência de condições secundárias 
decorrentes desta malformação, tais como úlceras de pressão (cerca de 60%), alergia ao 
latex (40% apresenta serologias positivas), fraturas patológicas resultantes do processo 
de osteoporose (20%) (Erol & Tamai, 2008), escoliose (49%), medula ancorada (23%) 
(Bowman & Mclone, 2008), epilepsia (com uma incidência de convulsões entre 14,7% 
a 29%) (Isic & Tarcan, 2008; Sandler, 2010), insuficiência renal (estima-se que cerca de 
1/3 das crianças com lesão do neurónio motor superior associado à discinesia do 
esfíncter-detrusor desenvolvem insuficiência renal (Bauer & Tarcan, 2008) e 34% 
apresentam alguma forma de disfunção renal (Smith, Mizokawa, Neville-Jan, & Macias, 
2010), situação que resulta numa elevada taxa de mortalidade em adultos com SB 
(30%), hipertensão arterial (resultante da deterioração renal), obesidade (cerca de 20%) 
(Sandler, 2010), paralisia cerebral, puberdade precoce, espasticidade e contraturas 
musculares, dor e diminuição da acuidade visual (Antolovich & Wray, 2008;  
Simeonsson, McMillen, & Huntington, 2002). 
Quando se reportam às sequelas e complicações decorrentes da malformação,  
Simeonsson et al. (2002) referem-se às condições secundárias como qualquer condição 
de saúde física ou mental cuja causa está relacionada com a condição primária. São as 
consequências diretas ou indiretas da condição primária, resultantes dos efeitos da 
interação do individuo com o ambiente na realização de determinada função ou tarefa. 
Os mesmos autores afirmam que as crianças com SB estão sujeitas a múltiplas 




pressão, osteomielite e patologia do foro urológico) as quais, de acordo com os 
resultados do estudo de Kinsman e Doehring (1996), seriam potencialmente evitadas 
com a devida prevenção em cerca de 47% dos casos. 
O aumento significativo do número de crianças com SB que sobrevivem até à idade 
adulta (95%) obriga a olhar estas crianças numa perspetiva de promoção da saúde e 
prevenção das condições secundárias que podem limitar o seu futuro como cidadãos 
ativos na sociedade em que estão inseridos (Antolovich & Wray, 2008). 
 
1.1.1. Implicações da Spina Bifida no Estado Funcional  
O aumento da esperança de vida das crianças com SB exigiu mudanças no foco de 
cuidados de saúde, que passaram de uma abordagem focada na patologia e na 
sobrevivência, para uma abordagem positiva e holística focada no potencial e 
capacidade funcionais com vista à aquisição da independência, de forma a promover 
uma transição bem-sucedida para a vida adulta. 
Deste modo, a funcionalidade é cada vez mais um objetivo a atingir nos indivíduos com 
condição crónica. O foco na maximização da funcionalidade no desempenho das AVD, 
de forma autónoma e segura, permite reduzir as condições secundárias e os custos em 
saúde associados (Stewart et al., 1989), melhorar a qualidade de vida e atingir o mais 
alto nível de bem-estar (Meleis, 2010c). 
O conceito de estado funcional, sendo muito utilizado no âmbito da intervenção em 
enfermagem, surge por vezes de forma pouco clara. Num esforço de clarificação, Wang 
(2004) sugere a utilização do nível de desempenho na realização das AVD de ordem 
física, psicológica, social, espiritual e intelectual como definição para o estado 
funcional. 
A Classificação Internacional de Funcionalidade e Saúde (CIF), proposta pela OMS em 
2001, introduz uma mudança de paradigma na avaliação da incapacidade. Sendo uma 
classificação que envolve não só os conceitos de funcionalidade e incapacidade mas 
também os de saúde/doença, qualidade de vida e bem-estar (Organização Mundial de 
Saúde, 2004), demonstra a evolução de um modelo biomédico centrado na patologia, 




A base conceptual desta classificação pressupõe uma abordagem multidimensional que 
define e mede a saúde e o estado funcional do indivíduo. Descreve a funcionalidade e 
incapacidade como um continuum interativo entre a condição de saúde do individuo, os 
seus recursos pessoais, o ambiente onde realiza determinada atividade (execução de 
uma tarefa ou ação da vida real) e a participação (envolvimento numa situação da vida 
real) (Fontes, 2014). Considera a funcionalidade como um termo genérico para os 
aspetos positivos da interação entre as funções e estruturas do corpo na realização de 
determinadas tarefas inerentes à vida do indivíduo (World Health Organization [WHO], 
2001). Por exemplo, a capacidade de realizar uma tarefa, mesmo com adaptações ou 
dispositivos de apoio (cadeira de rodas), demonstra funcionalidade, isto é, habilidade 
para o desempenho. Já a incapacidade coloca em evidência as limitações à atividade 
(dificuldades que pode ter na execução da tarefa ou ação) e as restrições à participação 
(problemas que pode enfrentar quando está envolvido numa situação da vida real) que o 
individuo experiencia no decorrer da sua interação com o ambiente (e.g. 
impossibilidade de realizar a tarefa pela existência de barreiras arquitetónicas) (Fontes, 
2014; Schoenmakers, Uiterwaal, Gooskens, & Helders, 2004). 
Face a esta a nova conceção, a incapacidade reporta-se à “disfuncionalidade no conjunto 
dos seus diferentes níveis: a deficiência, limitações da atividade e restrições à 
participação e não apenas a um dos seus aspetos” (Ministério do Trabalho e da 
Solidariedade Social, 2006, p. 17). 
Descrever as condições secundárias à SB com base num quadro de referência CIF pode 
tomar a forma de alterações nas estruturas e funções do corpo, limitações na atividade e 
restrições à participação. Estas alterações podem ser comuns a várias condições, ou de 
natureza específica como na SB. Podem referir-se ao; 1) nível físico, como é o caso das 
úlceras de pressão ou escoliose que envolvem restrições no movimento e na realização 
do autocuidado, 2) ao nível psicossocial, através das limitações na interação com os 
pares que provocam o isolamento, solidão e exclusão social, ou ainda 3) ao nível 
psicoafectivo, como os problemas de adaptação à incapacidade e a baixa autoestima 
(Simeonsson et al., 2002). 
Os mesmos autores referem que, no domínio da limitação das atividades, as condições 
secundárias envolvem dificuldades na realização das tarefas de autocuidado nas AVD 




aprendizagem), e dificuldades na capacidade de resolução de problemas e na tomada de 
decisão. No domínio da restrição à participação, as condições secundárias estão 
relacionadas com o desempenho do papel social e das tarefas inerentes à etapa de 
desenvolvimento (independência na vida pessoal e na comunidade) e a disponibilidade 
para a interação social. 
Com base neste modelo dinâmico (figura 1), a incapacidade é expressa em diferentes 
níveis de funcionalidade que traduzem a qualidade do desempenho na realização das 
atividades em determinado ambiente/contexto e na restrição à participação, ou seja, o 
problema que o individuo com SB pode experienciar durante o seu envolvimento nas 
diferentes situações de vida real. Neste contexto, os autores fazem referência às 
condições secundárias da SB como uma “nova patologia” resultante de um processo de 
incapacidade ou seja, de problemas na funcionalidade (Simeonsson et al., 2002), que irá 
interferir na qualidade de vida e bem-estar dos indivíduos. 
 
Figura 1 - Modelo da CIF Adaptado à Spina Bifida (adaptado de Vladusic & Phillips, 2008, p. 350) 
As limitações funcionais associadas à incapacidade influenciam o modo como os jovens 
com SB interagem nos diferentes contextos. Todas as restrições associadas à 




intestinal e as diversas tarefas associadas à gestão do regime terapêutico têm 
repercussões não só no desempenho social e na funcionalidade (Holmbeck et al., 2003; 
Sandler, 2004) como também no estado de saúde e na qualidade de vida (Friedman et 
al., 2009; Leger, 2005). Os mesmos autores destacam o estado de saúde do jovem com 
SB como um preditor significativo do estado funcional, altamente correlacionado com a 
sua qualidade de vida. 
Deste modo, identificar os fatores determinantes que inibem e favorecem a 
funcionalidade das crianças com SB permitirá fundamentar uma intervenção orientada 
para a maximização da funcionalidade e minimização das limitações associadas à 
incapacidade e ao modo como se comportam nos diferentes contextos, de forma a 
melhorar a qualidade de vida. 
A incontinência urinária e intestinal, a incapacidade de subir escadas e as dificuldades 
na memória são destacadas como fatores que frequentemente provocam limitações 
funcionais e que têm impacto negativo na qualidade de vida dos jovens com SB (Leger, 
2005). 
Outros aspetos referentes à condição destas crianças e que também são considerados 
fatores determinantes para o prognóstico do estado funcional no desempenho das AVD 
incluem o nível das estruturas do corpo e o nível da realização das tarefas e 
participação. Ao nível das estruturas do corpo incluem-se: o nível da lesão, as 
limitações na capacidade motora dos membros inferiores e a hidrocefalia. No âmbito da 
realização de tarefas e participação destacam-se as dimensões do autocuidado na 
realização das AVD, da mobilidade (Collange, Franco, Esteves, & Collange, 2008; 
Leger, 2005; Norrlin, Strinnholm, Carlsson, & Dahl, 2003; Peny-Dahlstrand et al., 
2012; Schoenmakers et al., 2004; Verhoef et al., 2006), as transferências (Buran et al., 
2004; Verhoef et al., 2006) e a cognição social (Verhoef et al., 2006) como as 
dimensões que estando condicionadas, estão associadas a níveis inferiores de 
funcionalidade e qualidade de vida relacionada com o estado de saúde (Bellin, Sawin, 
Roux, Buran, & Brei, 2007; Bier, Prince, Tremont, & Msall, 2005; Flanagan, 
Gorzkowski, Altiok, Hassani, & Ahn, 2011; Sawin & Bellin, 2010; Sawin, Buran, Brei, 
& Fastenau, 2003; Simeonsson et al., 2002). 
De uma forma geral, as lesões acima de L2 têm uma elevada probabilidade de 




maior incapacidade motora e consequente menor desempenho funcional e maior 
dependência na realização das AVD (Antolovich & Wray, 2008; Collange et al., 2008; 
Davis et al., 2006; Hetherington, Dennis, Barnes, Drake, & Gentili, 2006; Leger, 2005; 
Norrlin et al., 2003; Tsai, Yang, Chan, Huang, & Wong, 2002; Verhoef et al., 2006).  
Quanto às capacidades que os próprios jovens consideram determinantes para a 
funcionalidade, emergem as dimensões do autocuidado e a locomoção (Schoenmakers 
et al., 2004). Destacam a presença de barreiras arquitetónicas como um fator que 
compromete de forma significativa a plena funcionalidade nos jovens que apresentam a 
mobilidade condicionada quer pela necessidade de meios auxiliares de marcha quer pela 
dificuldade em percorrer longas distâncias (Masten et al., 2004; Vladusic & Phillips, 
2008). 
Em Portugal, com a publicação do Decreto-Lei 123/97 de 22 de Maio, foram dados os 
primeiros passos no sentido da eliminação progressiva de barreiras urbanísticas e 
arquitetónicas, no sentido de permitir às pessoas com mobilidade reduzida o acesso a 
todos os sistemas e serviços da comunidade, criando condições para o exercício efetivo 
de uma cidadania plena. No entanto, o problema da inacessibilidade permanece, e é 
destacado nos resultados do estudo realizado por Caseiro, Gonçalves, e Malheiro (2013) 
onde tanto os jovens com SB como os seus pais/cuidadores destacam a inacessibilidade 
como uma limitação funcional, quer na realização das AVD (eliminação, vestir/despir e 
o banho), quer na exploração do meio (aprendizagem) quer ainda no desenvolvimento 
de competências sociais (limitação de oportunidades para relações interpessoais com os 
pares e amigos). Os mesmos autores fazem referência a fatores do foro pessoal que na 
opinião dos jovens também condicionam a funcionalidade, por inibirem a realização das 
atividades e a sua participação e destacam a falta de motivação por parte dos jovens 
para realizar as AVD de forma autónoma. 
Como fatores relacionados com o contexto familiar que habitualmente restringem a 
funcionalidade, realçam-se as atitudes de superproteção por parte dos pais/cuidadores 
que, com o intuito de proteger os filhos das frustrações e insucessos (Caseiro et al., 
2013; Holmbeck, Coakley, Hommeyer, Shapera, & Westhoven, 2002; Tarazi, Zabel, &  
Mahone, 2008), limitam as oportunidades de desenvolver competências na realização 
das AVD (Peny-Dahlstrand et al., 2012). Tal pode resultar em jovens com baixos níveis 




reflete na elevada incidência de jovens adultos com SB que ainda necessitam de 
assistência da família no âmbito da funcionalidade (43% moderada e 24% mínima), 
sendo que mais de 50% apresentam dependência funcional na dimensão da eliminação 
urinária e intestinal (Devine, Wasserman, Gershenson, Holmbeck, & Essner, 2011;  
Holmbeck, DeLucia, et al., 2010). 
Knight (2000), procurou analisar o conceito de estado funcional e identificou algumas 
inconsistências quanto à sua definição. Constatou que o estado funcional emerge como 
uma dimensão comportamental e na maioria das vezes direcionada para o nível de 
desempenho motor na realização das AVD. O autor alerta para a pouca atenção que se 
tem dado aos aspetos cognitivos da função e da sua importância para o individuo na 
realização das tarefas e na participação. A funcionalidade cognitiva, também designada 
pelo autor, de funções executivas, referem-se aos pensamentos que suportam o 
desempenho nas atividades do dia-a-dia, ou seja, ao conjunto de processos mentais que 
envolvem a gestão de si próprio e de seus recursos para atingir determinado objetivo. 
O desenvolvimento gradual das funções executivas desde a infância acompanha o 
desenvolvimento do cérebro, em particular do córtex pré-frontal, área que habilita a 
criança para o planeamento, julgamento e tomada de decisão, assim como para a 
velocidade de processamento, a qual aumenta significativamente com a idade (Lamm, 
Zelazo, & Lewis, 2006). 
Segundo Flavell, (2002) (cit. por Papalia, Olds, & Feldman, 2009) a par do crescimento 
da criança, o processamento torna-se mais rápido e eficiente, há um aumento da 
quantidade de informação que a criança pode armazenar na memória operativa, da 
capacidade para pensamento complexo e para o planeamento dirigido ao objetivo. Com 
base nas várias definições de função executiva, Anderson, Anderson, Northam, Jacobs, 
e Catroppa (2001) descrevem-na em três componentes que embora distintas estão 
interligadas e integradas, designadamente o controlo da atenção, a flexibilidade 
cognitiva e a concretização do objetivo (iniciar, planear, resolução de problemas e 
comportamento estratégico), consideradas competências importantes para funcionar no 
dia-a-dia. O controlo consciente dos pensamentos, das emoções e das ações para 
alcançar os objetivos ou resolver problemas é fundamental para uma adaptação bem-
sucedida e para um desempenho eficiente nas situações reais e inclui a capacidade para 




necessário e para planear comportamentos quando confrontados com novas tarefas e 
situações (NICHD, 2005). 
A presença de alterações nas funções executivas das crianças e jovens com SB tem sido 
bem documentada na literatura (Rose & Holmbeck, 2007; Tarazi et al., 2008). Estas 
crianças tendem a ser socialmente mais imaturas e mais dependentes da orientação dos 
adultos e menos competentes na tomada de decisão independente (Holmbeck et al., 
2003; Sandler, 2004). Estas características são ainda mais acentuadas na presença de 
hidrocefalia congénita (Hetherington et al., 2006; Tarazi et al., 2008), condição 
associada a uma lesão de circuito na zona frontal-subcortical que provoca alterações na 
comunicação entre a zona pré-frontal e as restantes áreas do cérebro (Burmeister et al., 
2005). 
Relativamente aos jovens com SB e hidrocefalia, Tarazi e seus colaboradores ( 2008) 
encontraram um padrão que sugere uma fraca maturação na função executiva e no 
controlo comportamental quando comparados com os pares sem SB. No entanto 
verificaram uma evolução progressiva no desenvolvimento da função executiva ao 
longo da adolescência, embora sempre com valores mais baixos que os seus pares. Os 
autores relacionaram esta evolução na função executiva com as exigências adicionais a 
que estes jovens são sujeitos no cumprimento das tarefas do dia-a-dia, na gestão e 
prevenção dos problemas do foro urológico, neurológico, ortopédico, tegumentar e de 
eliminação. São crianças que têm mais tarefas para recordar (medicação, 
posicionamentos, autoalgaliação etc.), quando comparados com os seus pares sem SB. 
Os problemas nas funções executivas estão relacionados com a dificuldade na execução 
de tarefas específicas características da condição de SB como a autoalgaliação, 
atividade que requer o planeamento e organização do material e execução de uma série 
de passos (desde a limpeza dos genitais até à introdução do cateter e remoção da urina) 
com eventual necessidade de responder a imprevistos que exigem uma rápida mudança 
no comportamento. Na adolescência evidenciam-se os problemas relacionados com a 
utilização espontânea das capacidades que envolvem a iniciação da tarefa e a 
flexibilidade mental, os quais se refletem nas dificuldades que apresentam na execução 
independente das mesmas. 
Deste modo, os mesmos autores consideram que estes adolescentes são mais 




realização das AVD. Sugerem a necessidade de melhorar as funções executivas e o 
consequente estado funcional, através de treino de memória e de outras competências 
metacognitivas (planeamento, organização e inicio de uma tarefa) cujos défices tenham 
impacto negativo na funcionalidade para assim aumentar a probabilidade de o jovem 
atingir com sucesso as competências da idade adulta (Tarazi et al., 2008; Zukerman, 
Devine, & Holmbeck, 2011). 
 
1.1.2.  Implicações da Spina Bifida no Autoconceito e na Autoestima 
Ao longo do desenvolvimento da criança, a construção do self é um processo complexo 
e multidimensional que envolve fatores do foro intrapessoal, extrapessoal, ambiental e 
associado a múltiplas alterações e redefinições de papéis (Harter, Waters, & Whitesell, 
1998). 
Harter et al. (1998) referem o autoconceito como um constructo que diz respeito ao 
modo como a criança perceciona os seus próprios atributos ou fragilidades. O 
autoconceito global representa um “sentimento de valor pessoal que não se resume à 
soma objetiva das diferentes partes que o compõem, mas exige a elaboração de uma 
síntese do valor global a partir de vários domínios” (Faria, 2005, p. 362). Estes 
domínios incluem  1) aceitação social que avalia como o adolescente se perceciona em 
relação ao modo como é aceite pelos pares; 2) amizades íntimas, isto é, a capacidade 
para fazer amigos íntimos; 3) atração romântica, ou a capacidade de atrair aqueles por 
quem está romanticamente interessado; 4) aparência física, ou o modo como avalia a 
sua aparência e a satisfação em relação ao próprio corpo; 5) competência atlética, que se 
refere ao modo como avalia a sua própria capacidade para desempenhar a prática 
desportiva; 6) conduta no comportamento, que avalia o grau de satisfação relativamente 
ao seu comportamento; e por fim 7) autoestima, a qual se refere à componente 
avaliativa ou afetiva do autoconceito. Esta última dimensão é destacada pela autora por 
ser um domínio independente dos outros e que se refere ao julgamento de como o 
adolescente se perceciona quanto ao seu valor enquanto pessoa (Harter, 2012b). 
O desenvolvimento do autoconceito inicia-se na infância. A criança recebe e organiza a 
informação acerca de si própria e começa a compreender a relação entre si e os outros. 
Neste período há uma evolução marcante no desenvolvimento cognitivo, nas relações 




do pensamento concreto, o autoconceito está pouco diferenciado e centra-se nos 
atributos físicos e na realização das AVD. Com o desenvolvimento, o autoconceito vai-
se tornando mais integrado e diferenciado e a criança percebe mais claramente o self 
como uma caraterística interna e psicológica. No período do pensamento formal o 
autoconceito torna-se mais abstrato e complexo. É acompanhado por um aumento da 
introspeção que exige “integração, organização e estruturação” das experiências “teste” 
acerca de si próprio, para a distinção e separação do self em relação aos outros e através 
das suas escolhas, construir um self consistente nas várias situações da vida e no 
desempenho dos diversos papéis sociais (Faria, 2005, p. 363). 
O autoconceito não resulta somente das perceções que a criança tem acerca de si 
própria, mas também das suas experiências e da opinião dos outros. Numa fase precoce 
da infância os pais têm uma influência preponderante, e aqueles que interagem 
positivamente tendem a desenvolver na criança um autoconceito e uma autoestima mais 
positivos. Na infância tardia outros fatores sobressaem pela relevância que assumem na 
construção do autoconceito. São exemplos, a aceitação pelos pares, o suporte social e o 
ambiente onde estão inseridos, quando permitem que a criança se destaque em 
determinada competência. Por esse facto são considerados preditores importantes para o 
autoconceito positivo e para uma vida adulta plena (Russell-Mayhew, Arthur, & 
Ewashen, 2007). 
A autoestima é construída a partir das autoavaliações baseadas na competência ou nos 
atributos pessoais e que culturalmente são percebidos como valores positivos ou 
negativos. Esta fonte de autoavaliação possibilita ao jovem alguma influência na sua 
autoestima, ao desenvolver potencialidades que lhes trazem satisfação nas realizações 
pessoais (Bandura, 1997). Quando a desvalorização provém de múltiplas fontes 
(atitudes discriminatórias, incompetência), o mesmo autor alerta para a necessidade da 
implementação de medidas corretivas múltiplas e que devem focalizar-se em fomentar o 
valor próprio e orgulho nas caraterísticas pessoais e também no desenvolvimento de 
competências que incutam uma elevada sensação de eficácia pessoal no desempenho. 
As experiências negativas durante a infância podem provocar sequelas para toda a vida 
e comprometer a construção do self. Durante a adolescência, a experiência dos défices 
resultantes da SB podem determinar uma crescente consciencialização da superioridade 




diárias, tendem a provocar ansiedade, frustração, desilusão, medo do fracasso, fraca 
autoconfiança, baixa autoestima e autoconceito (Sandler, 2004). 
Ao realizar uma avaliação dos elementos auto descritivos, é muito provável que o jovem 
com deficiência sinta a relevância das suas limitações físicas e necessidades especiais e 
este julgamento a leve a menosprezar o seu autoconceito e a sua autoestima (Bellin et 
al., 2007; Rodrigues, 2000; Shields, Taylor, & Dodd, 2008). O confronto com a sua 
deficiência é particularmente difícil, situação que muitas vezes leva à negação da 
incapacidade e à desistência dos tratamentos (Bellin et al., 2007; Sandler, 2004). São 
jovens que experienciam momentos de vulnerabilidade acrescida relacionada com o 
estigma e a consciência da deficiência e das dificuldades tem um impacto negativo no 
autoconceito percebido (Bellin et al., 2007). 
Os inúmeros desafios que estes jovens encontram podem interferir no desenvolvimento 
normal da adolescência e na formação da identidade. Dependem não só da liberdade e 
acessibilidade para experimentar comportamentos e regras (sair com amigos, acampar, 
passear), mas também das oportunidades de interação social que são muitas vezes 
limitadas pelo próprio, e estão associadas ao receio de ter acidentes imprevistos 
relacionados com a incontinência urinária e intestinal (Ridosh, Braun, Roux, Bellin, & 
Sawin, 2011), ao estigma e ao bullying (sobretudo no ambiente escolar) (Ridosh et al., 
2011; Soares et al., 2008). Os jovens reportam que são considerados pelos outros como 
infantis, frágeis e incapazes e que esses sentimentos influenciam o modo como se 
avaliam (Soares et al., 2008). 
Apesar de parecer evidente que as limitações associadas à SB provocam um efeito 
consideravelmente negativo no autoconceito e na autoestima, não existe consonância na 
literatura e a evidência científica revela alguma inconsistência (Moore, Kogan, & 
Parekh, 2004). 
Buran et al. (2004) procuraram identificar a perceção dos jovens com SB acerca de 
algumas dimensões do autoconceito e da autoestima. Os resultados permitiram concluir 
que os adolescentes com SB têm, no geral, uma autoestima positiva e uma elevada 
perceção de competência na habilidade para desenvolver amizades íntimas. Os autores 
relacionam estes resultados com os fatores protetores que influenciam positivamente o 




familiares, os cuidados de saúde adequados, e Appleton e seus colaboradores (1994) 
acrescentam ainda, o suporte por parte dos amigos íntimos. 
No entanto, os resultados do estudo de Appleton et al. (1997) revelaram que os jovens 
com SB apresentam valores mais baixos na autoestima quando comparados com os seus 
pares sem alterações. Os autores encontraram uma forte associação entre a autoestima e 
o domínio da aparência física, concluindo que a aparência física constitui um fator 
determinante na avaliação da autoestima, tal como já sugerido por Harter (2012b). 
Os jovens com SB revelam sentir-se menos competentes no domínio da aceitação 
social, têm menos amigos e experienciam um maior isolamento social associado às 
limitações funcionais, que dificultam a interação social (Appleton et al., 1994; Buran et 
al., 2004; Essner & Holmbeck, 2010; Holmbeck, DeLucia, et al., 2010). Têm menos 
expectativas no domínio da atração romântica (Buran et al., 2004) assim como na 
dimensão académica e atlética (Appleton et al., 1994) quando comparados com os seus 
pares sem alterações. 
Outro fator que pode igualmente interferir na perceção da autoestima e do autoconceito 
em indivíduos com SB é a severidade da incapacidade e as repercussões ao nível 
funcional. Minchom et al. (1995) encontraram uma associação negativa entre a 
autoestima e a capacidade funcional e como tal, considerem não ser correto assumir que 
o impacto psicossocial da SB é menor na criança com menor grau de incapacidade. 
Clayton, Brock, e Joseph (2010) associaram a incontinência social (urinária e intestinal) 
a uma autoestima baixa. O impacto da incontinência urinária provoca alterações no 
autoconceito da criança com SB enquanto o controle da eliminação está associado a um 
melhor autoconceito (Antolovich & Wray, 2008) e maior autoestima (Moore et al., 
2004). Acrescentam ainda que, quando os jovens são totalmente continentes apresentam 
valores do autoconceito similares aos dos seus pares sem alterações. 
No que respeita ao impacto da incontinência de fezes, é descrito como o mais 
devastador a nível psicológico, por ser uma situação que interfere negativamente nas 
relações interpessoais e na qualidade de vida, provocando sentimentos de raiva, 
depressão e baixa autoestima (Di Lorenzo & Benninga, 2004; Leibold, 2010). 
O estudo de Antle (2004) ao relacionar a idade de início da incapacidade (congénita ou 




apresentam valores de autoestima mais elevados do que os jovens com lesão medular 
adquirida. Os autores explicam esta discrepância com o facto de os primeiros 
aprenderem a lidar, desde cedo com as barreiras atitudinais associadas ao estigma. 
No entanto, na revisão sistemática da literatura com metanálise realizada por Shields et 
al. (2008) para determinar se a criança com SB apresenta valores de autoconceito 
inferiores quando comparados com os seus pares sem alterações. Os resultados revelam 
que as crianças com SB apresentam valores no autoconceito significativamente 
inferiores nas dimensões aceitação social, aparência física, competência atlética e 
competência escolar, quando comparados com os seus pares sem alterações. 
Relativamente à autoestima os resultados revelam que os jovens com SB apresentam 
valores na autoestima inferiores aos seus pares sem alterações. 
 
1.2 Adolescência com Spina Bifida: Role Insufficiency 
Os desafios relacionados com o desenvolvimento de qualquer jovem adolescente 
prendem-se com a procura da identidade e a independência dos pais, desideratos 
particularmente mais difíceis de ultrapassar quando nos reportamos aos jovens com SB 
(Dente, 2008). O caminho para a idade adulta envolve uma série de transições que 
requerem ao jovem com SB o desenvolvimento de competências sociais, a aquisição da 
autonomia na gestão dos cuidados em saúde, a conquista da independência dos pais e a 
formação da sua própria identidade, para que sejam adultos bem-sucedidos (Dicianno, 
Bellin, & Zabel, 2009; Dicianno, Fairman, Juengst, Braun, & Zabel, 2010; Holmbeck, 
DeLucia, et al., 2010; Vladusic & Phillips, 2008). 
A consciencialização da necessidade de construir a sua própria identidade e ser 
autónomo por parte do adolescente com SB pode constituir um período de intensa 
instabilidade (Coakley, Holmbeck, & Bryant, 2006). Os enfermeiros podem contribuir 
de forma significativa na promoção da autonomia e consequentemente na melhoria da 
qualidade dos processos de transição vividos pelos jovens, e que se traduzem em 
melhores resultados em saúde e melhor qualidade de vida. Compreender o próprio 
processo de transição nas diferentes dimensões, a sua natureza, as condições e os 
padrões de resposta face à transição, permitirá ao enfermeiro implementar intervenções 





O desenvolvimento é um processo dinâmico e segue uma série de etapas previsíveis ou 
tarefas em cada um dos domínios do desenvolvimento. Um dos princípios fundamentais 
do desenvolvimento humano é que estas etapas habitualmente seguem uma sequência e 
ordem, que deve ser cumprida de forma a permitir que a criança prossiga para o 
próximo estádio. Este princípio é aplicado a todas as áreas do desenvolvimento da 
criança seja motor, cognitivo, linguagem, emocional e comportamental (Swanson & 
Dicianno, 2010). 
A presença de uma deficiência física pode interferir de forma significativa em toda a 
trajetória do desenvolvimento da criança. Não se trata apenas do que a deficiência 
provoca por si só, mas também do modo como os outros se comportam e limitam a 
capacidade dos jovens em se tornarem adultos competentes, independentes e 
autónomos, capazes de gerir as suas próprias vidas (Buran et al., 2004; Sandler, 2004). 
Cada estádio do desenvolvimento é atravessado por uma crise psicossocial e a sua 
resolução corresponde ao avanço para o novo estádio. Uma resolução positiva reflete-se 
no equilíbrio psicológico, na formação e vivência de sentimentos positivos. Por outro 
lado, qualquer alteração, desvio ou perturbação contaminará e afetará a sua adaptação, 
condicionando as etapas subsequentes e interferindo no desenvolvimento da criança 
(Rodgers, 2014). Deste modo, não parece sensato abordar as tarefas que o adolescente 
deve cumprir neste período de preparação para a vida adulta sem fazer referência à 
etapa anterior onde se dão os primeiros passos no caminho para a autonomia. 
Ainda na idade escolar, entre os 6 e 12 anos, há uma evolução significativa no 
desenvolvimento mental da criança e sucedem-se inúmeras alterações psíquicas e nas 
relações sociais, que convergem para um processo de autonomização da criança e para a 
aprendizagem de capacidades fundamentais para a sobrevivência (Friedman et al., 
2009). 
De acordo com a teoria de Piaget nesta fase a criança encontra-se no período das 
operações concretas, fase em que as suas significações se baseiam numa leitura muito 
concreta e positivista da realidade. São capazes de se colocar na perspetiva dos outros e 
imaginar como os outros o veem a si, e face a este confronto, começam a compreender o 
significado da deficiência e o seu papel como deficiente, embora ainda muito ligada a 
alterações concretas como a imagem e aparência física. Os cuidados de saúde especiais 




autoimagem da criança, acentuar ainda mais a sua diferença e constituir motivo de 
vergonha. Neste período, as significações sobre a sua condição começa a consolidar-se, 
assim como o receio de se sentir vulnerável (Barros, 2003). Processo de 
consciencialização que pode ser doloroso, mas que Sandler (2004) considera essencial 
para o desenvolvimento. 
A teoria psicossocial de Erikson designou esta etapa de “Indústria versus Inferioridade”, 
fase em que a criança deve desenvolver uma forte identidade e conhecimento das suas 
forças e fragilidades e acreditar no valor do seu trabalho. Durante este período, a criança 
dá os maiores passos na conquista da independência e autossuficiência e cada tarefa que 
realiza com sucesso proporciona-lhe uma sensação de competência e mestria (Sandler, 
2004). As crianças que são incapazes de desenvolver essas capacidades correm o risco 
de desenvolver sentimentos de inadequação de inferioridade. Uma sucessão de fracassos 
pode provocar na criança sentimentos tão devastadores que, eventualmente, a criança 
poderá ficar relutante em tentar realizar qualquer tarefa nova e deste modo, “a 
motivação intrínseca para se envolver numa tarefa pelo prazer do desafio, entra em 
conflito com as forças externas que provocam sentimentos de dúvida e de inferioridade 
e consequentemente a criança desistir de tentar” (Rodgers, 2014, p. 686). 
A idade escolar constitui uma fase em que a criança inicia o processo de separação dos 
pais e que se prolonga até a adolescência. A criança está intrinsecamente envolvida no 
processo de socialização e as amizades assumem um papel importante no desenvolvi-
mento das capacidades de comunicação e de interação social, proporcionando sentimen-
tos de proteção e bem-estar. As amizades que se constroem durante a infância irão ser 
os alicerces para as relações formais, informais e do foro íntimo num futuro a longo 
termo. Estes aspetos são muitas vezes “negligenciados” na criança com deficiência, em 
prol de um forte investimento nas suas aquisições funcionais e académicas, com o obje-
tivo de atenuar a diferença (Stainback & Stainback, 1999). 
A identificação com os pares é uma forte influência no caminho da independência dos 
pais e o suporte dos pares transmite-lhes “segurança suficiente para que (…) arrisquem 
a rejeição parental moderada, provocada por cada pequena vitória no desenvolvimento 
da independência” (Rodgers, 2014, p. 692). No entanto, quando as crianças que têm 
uma deficiência evidente, como o caso da SB, são afastadas do e pelo grupo de pares e 
são alvo de discriminação, indiferença e bullying, ficam em risco elevado de experien-




É fundamental que nesta fase os pais façam todos os esforços para tornar a criança o 
mais independente possível, sobretudo nos momentos de interação com os pares (escola, 
campos de férias, dormir fora de casa) (Sandler, 2004). Muitas vezes é difícil para os 
pais supervisionar as experiências e proteger o filho das adversidades, mantendo-se, 
simultaneamente, afastados. Tal resulta frequentemente em comportamentos de 
superproteção, situação que proporciona à criança algum conforto e segurança nesta 
etapa de desenvolvimento. Apesar do aumento da independência ser um objetivo desta 
etapa, as crianças nesta idade ainda não estão preparadas para abandonar o controlo 
parental (Rodgers, 2014). 
A adolescência, período transitório entre a infância e a idade adulta, é caracterizada por 
mudanças fundamentais ao nível do desenvolvimento biológico, cognitivo e 
psicossocial. Não há evidência científica que determine com exatidão a durabilidade 
deste período de transição, no entanto Saewyc (2014) subdividiu em três subfases: a 
adolescência inicial (11 a 14 anos) intermédia (15 a 17 anos) e a adolescência tardia 
após os 18. As tarefas inerentes a esta etapa de desenvolvimento permitem que o jovem 
faça uma transição bem-sucedida e se torne num cidadão autónomo, independente e 
produtivo na sociedade em que está inserido. 
Os adolescentes mudam não só fisicamente mas também pensam de maneira diferente, 
uma fase que é marcada pela transição do pensamento concreto para o pensamento 
operatório formal, que lhes permite distinguir o “real” do “possível”. A capacidade de 
pensamento abstrato permite manipular a informação de uma forma mais flexível e ser 
capaz de lidar eficientemente, não só com a realidade que o rodeia, mas também com 
afirmações abstratas e proposicionais do que poderá acontecer, e desenvolver o 
raciocínio hipotético dedutivo para a resolução de problemas (Papalia et al., 2009). Por 
outro lado, os adolescentes que ainda não progrediram do pensamento concreto, não 
estão aptos a considerar os hipotéticos riscos e benefícios de determinados 
comportamentos (Sawyer & Aroni, 2005). 
 Na adolescência observam-se simultaneamente mudanças cerebrais estruturais e funci-
onais. As mudanças estruturais referem-se às alterações na capacidade na memória ope-
rativa e ao aumento do volume de conhecimento armazenado na memória a longo prazo, 
o que capacita os adolescentes para lidar com problemas complexos ou decisões que 




aumento continuado da velocidade de processamento e no desenvolvimento das funções 
executivas, que incluem a capacidade de atenção seletiva, de tomada de decisão, de con-
trolo inibitório das respostas impulsivas e de gestão da memória operativa (Papalia et 
al., 2009). 
Ao nível da cognição social, o adolescente tem uma maior facilidade em colocar-se no 
lugar do outro, perspetivando como seria a sua ação ou o desempenho de determinado 
papel. Por um lado, a capacidade do adolescente conseguir colocar-se no lugar do outro 
e de refletir sobre os comportamentos e escolhas permite-lhe fazer as suas próprias 
escolhas relacionadas com a saúde (Papalia et al., 2009). Por outro lado, as próprias 
características da etapa do desenvolvimento da criança influenciam a sua adaptação à 
situação e irão determinar a forma como é capaz de interpretar, compreender e construir 
significações sobre a sua condição e o regime terapêutico (Barros, 2003). Mesmo sendo 
uma condição crónica diagnosticada no momento do nascimento, pode existir uma 
agudização do problema com a entrada na adolescência. Uma condição grave e 
permanente pode tornar-se mais evidente e desencorajadora durante a adolescência e a 
consciencialização de que essa condição permanece, mesmo que cumpra integralmente 
o regime terapêutico, pode ser desolador e frustrante e resultar na não adesão 
(Stepansky, Roache, Holmbeck, & Schultz, 2010). 
EriKson (1976) considerou a tensão “identidade versus confusão de papel” o desafio 
central da adolescência, habitualmente designada por “crise de identidade”, e a sua 
resolução como a maior e mais importante tarefa desta fase. Esta resolução constrói-se 
através da experimentação de vários papéis e da seleção de comportamentos que vão 
caracterizar a sua identidade, o que permite ao adolescente reconhecer-se como uma 
pessoa única e distinta dos outros. Se não conseguir definir os papéis que pode ou quer 
desempenhar, experimenta uma confusão de identidade e de papéis. 
Sandler (2004) e Saewyc (2014) referem que a adolescência implica um processo de 
crescimento maturativo, que pode ser calmo e harmonioso ou pelo contrário bastante 
conturbado, exigindo o desenvolvimento de competências nos jovens com SB 
semelhantes aos outros adolescentes, e envolvem o desenvolvimento da identidade, 
autonomia e independência da família. De acordo com Fleming (2004) esta “passagem 
de um estado de dependência e vulnerabilidade para outro de autogoverno, é um padrão 
comum em todas as culturas, mas as características e vicissitudes da transição estão na 




(p.22). Tornar-se autónomo é uma tarefa psicossocial árdua mas fundamental na 
adolescência (Coakley et al., 2002; Holmbeck, Alriksson-Schmidt, Bellin, Betz, & 
Devine, 2010; Saewyc, 2014) que quando bem-sucedido, aumenta a autoestima e 
assume-se como um fator protetor nos jovens com SB (Friedman et al., 2009). 
Quando nos reportamos a jovens com SB, toda a complexidade associada à condição, 
como as limitações ao nível da mobilidade, as limitações nas experiências de vida, o 
isolamento social, as parcas oportunidades de estabelecer relações interpessoais com os 
pares “saudáveis”, o estigma, os escassos modelos a seguir, a incontinência, os 
problemas com a pele e feridas, a superproteção e dependência prolongada dos pais, os 
baixos níveis de comportamentos autónomos, contribuem para os desafios que os jovens 
com SB experimentam neste período de transição, (Barlow & Ellard, 2004; Greenley, 
Coakley, Holmbeck, Jandasek, & Wills, 2006; Holmbeck, DeLucia, et al., 2010). Para 
além de todas estas condicionantes, estes jovens também têm que se confrontar com os 
desafios inerentes à etapa de desenvolvimento pela qual estão a passar, o que pode 
tornar a sua vida ainda mais complexa (Sandler, 2004). 
J. P. Hill  e Holmbeck (1987) referem-se ao conceito de autonomia, desagregando-o em 
três dimensões teóricas: autonomia cognitiva, autonomia emocional e autonomia 
comportamental. A autonomia comportamental tem sido definida de diferentes formas, 
e envolve, autoconfiança, independência, motivação intrínseca e capacidade de tomar 
decisões por si próprio (Harter, 1980). A autonomia emocional é descrita como uma 
parte do processo de separação e individuação e de formação da identidade. 
Habitualmente os jovens iniciam o processo de autonomia emocional logo no início da 
adolescência, tornando-se progressivamente menos dependentes dos seus pais, mas mais 
dependentes dos seus amigos. 
A autonomia relacionada com os cuidados de saúde ocorre habitualmente no final da 
adolescência, no entanto espera-se que a autonomia no autocuidado para as AVD seja 
adquirida mais cedo, ainda durante a infância (Beacham & Deatrick, 2013; Dente, 
2008). No entanto quando se referem aos adolescentes com SB, Davis et al. (2006) 
descrevem um padrão de autonomia atrasado (2 a 5 anos) que reflete uma fraca 
independência na realização das AVD. Cerca de um terço dos jovens com SB 
necessitam de ajuda em áreas como a eliminação (urinária e intestinal), higiene (banho) 




limitações nas oportunidades de desenvolver competências no autocuidado, sociais e de 
participação na comunidade (Blum, Resnick, Nelson, & St Germaine, 1991; Bowman, 
McLone, Grant, Tomita, & Ito, 2001; Buran et al., 2004; Healy & Rigby, 1999;   
Holmbeck, Alriksson-Schmidt, et al., 2010; Holmbeck et al., 2003; Peny-Dahlstrand et 
al., 2009). São adolescentes que tendem a ser mais passivos e dependentes da orientação 
dos adultos na tomada de decisões, quando comparados com os seus pares saudáveis 
(Holmbeck,  DeLucia, et al., 2010; Holmbeck & Devine, 2010). Quando se referem ao 
elevado nível de dependência na tomada de decisão relacionada com a saúde, 
relacionam-na com as dificuldades que estes jovens apresentam na função executiva 
(Burmeister et al., 2005), e que são agravados com a intrusividade dos pais, o que não 
lhes permite treinar esta competência (O'Hara & Holmbeck, 2013; Tuminello, 
Holmbeck, & Olson, 2012). 
A família pode funcionar como elemento facilitador ou, pelo contrário, como obstáculo 
no processo de adaptação e de desenvolvimento da criança (Barros, 2003). Os pais 
destes adolescentes usualmente oferecem alguma resistência e são mais relutantes aos 
esforços do adolescente na conquista da independência, mantendo uma postura 
protetora e de subestimação das capacidades que adquiriram para se autocuidarem 
(Sawin et al., 2009). A atitude superprotetora dos pais pode ser limitadora das 
experiências que promovem a confiança do jovem e condicionam a sua autonomia e 
independência. Este tipo de atitudes contribui para que estes jovens sejam pouco 
autónomos nas AVD, mais inseguros, menos interessados nas atividades exteriores e 
menos proactivos (Rodgers, 2014; Saewyc, 2014). 
Os pais destes jovens podem experienciar um conflito entre a responsabilidade em 
assegurar que o jovem permaneça saudável e adira ao regime terapêutico e a 
responsabilidade de facilitar o processo de autonomia do filho no que se refere ao 
autocuidado e autogestão da sua condição. Conflito que pode ser agravado aquando da 
transição do jovem para a adolescência, uma vez que a atitude de superproteção dos pais 
(sobretudo da mãe) choca com a vontade de emancipação do filho, tarefa essencial ao 
seu desenvolvimento (Coakley et al., 2002). 
Uma maior tendência para a superproteção parental, está associada a baixos níveis de 
autonomia e ao condicionamento do nível de funcionalidade do jovem com SB 




característica influencia negativamente a qualidade de vida destes jovens (Bier et al., 
2005; Sawin & Bellin, 2010; Sawin et al., 2009). Por outro lado, o próprio jovem com 
SB depara-se com uma luta interior na procura do equilíbrio entre a necessidade de 
ajuda dos pais e a conquista da sua independência, à medida que se aproxima da idade 
adulta (Bellin et al., 2007; Sawin et al., 2009; Soares et al., 2008), descrevendo um 
sentimento de ambiguidade entre a individuação e a confortável dependência dos 
pais/cuidadores nesta fase de transição (Lindsay, 2014). 
Apesar dos estudos sugerirem que tanto os pais como os adolescentes percebem a 
importância da transferência de responsabilidade pelos cuidados especiais de saúde, os 
jovens esperam que essa transição seja feita numa idade mais precoce (Devine et al., 
2011). A discrepância relacionada com o timing da transição da responsabilização pela 
gestão dos cuidados pode desencadear ou aumentar ainda mais o conflito de gerações 
caraterístico desta etapa do desenvolvimento (dança da individuação) (Miller & Drotar, 
2003). 
A tendência para o aumento das responsabilidades do jovem, associada à elevada 
dependência dos pais na gestão da condição, aumenta a probabilidade de surgirem 
desentendimentos entre pais e filhos (Stepansky et al., 2010). O desejo da autonomia e 
independência do adolescente associado à necessidade de aderir ao regime terapêutico 
de forma responsável pode entrar em conflito com o desejo dos pais, por estes últimos 
não se sentirem ainda preparados para deixar essas responsabilidades. Stepansky et al. 
(2010), Sawin et al. (2009) e  Coakley et al. (2002) encontraram uma associação 
negativa entre o conflito familiar e os comportamentos de adesão por parte dos jovens, 
ou seja, quanto mais intenso for o conflito, menor o nível de adesão ao regime 
terapêutico. Por um lado, o conflito familiar pode impedir uma transição bem-sucedida 
por parte do jovem com SB, por outro lado é importante reconhecer que essas interações 
conflituosas entre pais e filhos fazem parte do desenvolvimento normal de qualquer 
adolescente (Ruck & Dahan-Oliel, 2010). Se o processo de transição da 
responsabilização pelos cuidados de saúde especiais for iniciado precocemente (antes da 
puberdade) este quadro conflituoso é atenuado, assim como os comportamentos de não 
adesão por parte dos adolescentes com condição crónica (Antle, Montgomery, & 
Stapleford, 2009; Friedman et al., 2009; Ruck & Dahan-Oliel, 2010; van Mechelen, 




Deste modo, promover a transição e a transferência de responsabilidades pelos cuidados 
especiais de saúde, da família para os jovens, constitui um dos principais desafios que 
se colocam aos profissionais de saúde neste processo (Sawin et al., 2006). Processo em 
que a responsabilidade pela gestão terapêutica transita progressivamente dos pais para o 
adolescente com SB, enquanto os pais/cuidadores passam para um papel de suporte e 
apoio (Zabel, Linroth, & Fairman, 2010). 
A investigação relacionada com os resultados em saúde nos adultos com SB demonstra 
a importância da aquisição de conhecimentos e competências de autogestão necessárias 
para a manutenção da saúde e estabilidade da condição. A autogestão tem como 
objetivos a promoção da saúde e a prevenção as complicações (Swanson, 2010), 
envolve não só o conhecimento acerca da sua condição de SB, mas também a 
capacidade para se envolver em atividades relacionadas com a sua segurança pessoal, 
gestão terapêutica e prevenção de condições secundárias (Zabel et al., 2010). Problemas 
na autogestão podem ter consequências sérias que podem limitar ou comprometer a 
vida, como as complicações associadas ao mau funcionamento do shunt (responsável 
por 24% das mortes em adultos com SB) (Bowman et al., 2009), insuficiência renal 
(necessidade de hemodiálise) e úlceras de pressão (Swanson, 2010). 
Estas competências são especialmente importantes para os jovens com SB, pois para 
além de necessitarem de gerir a sua própria saúde em adultos, podem ter que colaborar 
com alguns profissionais de saúde dos serviços de adultos na gestão terapêutica e 
prevenção das condições secundárias. Os profissionais de saúde dos serviços de adultos 
podem não estar familiarizados com a SB, situação que coloca ainda mais 
responsabilidade às famílias para transitar não só os conhecimentos relacionados com a 
condição, mas também as responsabilidades pela gestão terapêutica e promover a sua 





Capítulo II – A Autogestão da Condição Crónica 
 
Neste capítulo, é feita uma revisão da literatura no âmbito da autogestão nos jovens com 
doença crónica e/ou incapacidade e das intervenções educativas para a sua promoção. 
Na primeira parte será feita uma abordagem conceptual, definição do conceito, as prin-
cipais teorias e estratégias que sustentam a construção dos programas de educação para 
a autogestão da condição e a evidência científica encontrada relativamente à sua efetivi-
dade. Na segunda parte faz-se uma abordagem referente à promoção da autogestão na 
criança e jovem com condição crónica, os desafios que esta prática envolve, e a evidên-
cia científica encontrada relativamente às caraterísticas e eficácia dos programas de 
educação para a autogestão da doença crónica/incapacidade física. 
 
2.1 Autogestão da Condição Crónica: algumas considerações conceptuais  
O curso de uma condição crónica varia ao longo do tempo, embora haja desafios co-
muns que são transversais a todas as condições e que envolvem o reconhecimento dos 
sintomas e consequente resposta na tomada de medidas adequadas, nomeadamente a 
gestão de regimes terapêuticos complexos e a utilização de estratégias para lidar com a 
dimensão psicológica e para interagir com o sistema de saúde. (Wagner et al., 2001). A 
gestão da condição crónica tem sido reconhecida como uma importante componente dos 
cuidados em saúde, associada a uma crescente consciencialização de que estratégias 
similares podem ser efetivas para diferentes tipos de doença crónica (Dowrick, Dixon-
Woods, Holman, & Weinman, 2005) e que visam encorajar os indivíduos a terem mais 
controlo e responsabilidade pela gestão da sua condição. Apesar do conceito de autoges-
tão não ser novo, nas últimas décadas tem sido extensivamente explorado na área da 
sociologia, psicologia e reabilitação através da investigação com indivíduos com condi-
ção crónica (Wrigth, 2011). 
A autogestão é um processo dinâmico, interativo e diário no qual o individuo se envolve 
para gerir a sua condição crónica (Lorig & Holman, 2003). Uma autogestão ótima im-
plica a habilidade para monitorizar a condição e para desenvolver e utilizar estratégias 
cognitivas, comportamentais e emocionais conducentes a uma qualidade de vida satisfa-




Deste modo, tem-se dado grande ênfase a iniciativas psicoeducativas, no sentido de fa-
cilitar o processo de autonomização na gestão da condição crónica. Esta realidade tem 
sido progressivamente reconhecida pelas políticas de saúde que atualmente apostam no 
grande envolvimento da pessoa no autocuidado. A evidência científica comprova a efe-
tividade das intervenções psicoeducativas e destaca os programas de educação para a 
autogestão da condição crónica como a forma mais holística, ou seja, que envolve, o 
modo como a condição afeta a vida (Lorig & Holman, 2003), as questões relacionadas 
com a gestão da condição crónica e/ou incapacidade ao nível dos cuidados de saúde 
especiais (terapêutica, tratamentos, bem-estar físico e funcionalidade), as questões psi-
cossociais e emocionais de adaptação à condição crónica e ainda, e ainda, as estratégias 
de coping para lidar com as adversidades no dia-a-dia (Barlow & Ellard, 2004). 
Cooper e Clark (1999) definiram os programas que promovem a autogestão da condição 
crónica (“self-management”), como uma forma estruturada de promover competências e 
conhecimentos no paciente para gerir uma condição clinica específica (cit. in Hughes, 
2004). Esta gestão pode incluir os aspetos emocionais e sociais que envolvem uma do-
ença de longa duração. É uma abordagem direta através da qual o profissional de saúde 
disponibiliza informação, desenvolve capacidades ou conhecimentos no individuo com 
condição crónica com o objetivo de mudar os seus comportamentos relacionados com a 
sua saúde e de a melhorar (Bodenheimer, Lorig, Holman, & Grumbach, 2002). 
Os programas de autogestão permitem que os participantes façam escolhas informadas, 
e que adotem novas perspetivas e capacidades que podem ser aplicadas a problemas que 
possam surgir, na prática de novos comportamentos em saúde. Os resultados dos pro-
gramas traduzem-se na melhoria do estado de saúde ou redução do processo de deterio-
ração inerente á condição crónica, redução da mortalidade e incapacidade e a melhoria 
na qualidade de vida (Schulman-Green et al., 2012). Destacam a redução na utilização 
de serviços de saúde e os custos que lhes são inerentes como resultado secundário dos 
programas de autogestão (Holman & Lorig, 2004; Lorig & Holman, 2003). 
Quanto à eficácia dos programas de promoção de autogestão, são vários os estudos que 
demonstram promover comportamentos efetivos de autogestão e com potencial para 
melhorar a resposta aos tratamentos médicos e os resultados em saúde (Barlow & 
Ellard, 2004; Bruzzese, Unikel, Gallagher, Evans, & Colland, 2008; Christian, D'Auria, 




Lombardo, Salzano, Messina, & De Luca, 2003; Lorig, 1993; Lorig & Holman, 2003; 
Ory et al., 2013; Thibadeau, Alriksson-Schmidt, & Zabel, 2010; Viklund, Rudberg, & 
Wikblad, 2007), a autoeficácia, os conhecimentos, a funcionalidade, as interações soci-
ais, o estado de saúde psicológico, a gestão cognitiva dos sintomas, a autogestão relaci-
onada com os problemas de saúde (Ory et al., 2013), a qualidade de vida e ainda a redu-
ção de recorrência ao serviço de urgência e os custos em saúde (Bodenheimer et al., 
2002; Holman & Lorig, 2004; Lindsay, Kingsnorth, McDougall, & Keating, 2014; Ory 
et al., 2013; Sawyer & Aroni, 2005). 
Assim, “Autogestão” tornou-se um termo popular para o resultado de intervenções 
comportamentais que visam a promoção de comportamentos saudáveis, sobretudo na 
gestão da doença crónica e/ou incapacidade (Lorig & Holman, 2003). A autogestão de 
comportamentos que promovem a saúde é considerada por Bandura (1997) uma boa 
medicina. Para o mesmo autor, a perceção de eficácia não só facilita a autogestão das 
alterações fisiológicas como também diminui os efeitos emocionais perturbadores. 
Defende que os problemas de adesão estão intimamente ligados à crença que o 
individuo tem na sua baixa eficácia para cumprir o regime terapêutico, e que a 
intervenção deve focalizar-se na autogestão da sua condição. 
O contributo dos trabalhos de Kate Lorig e da sua equipa no Stanford Patient Education 
Research Center, integrado nos modelos de Bandura (1997) e de Powell, Stapley, e 
Gilchrist (2008), foi fundamental para o desenvolvimento de um modelo de intervenção 
na educação para a autogestão dos pacientes com condição crónica. Esta equipa desde 
os anos setenta desenvolveu e avaliou a eficácia dos programas de educação para a 
autogestão na melhoria do estado de saúde. O primeiro programa bem-sucedido, 
Arthritis Self-management Course (ASMC), embora direcionado para uma doença 
específica constituiu um marco pelos resultados positivos obtidos e foi considerado um 
protótipo de referência para futuros programas como o Chronic Disease Self- 
Management Program (CDSMP) já direcionado para a condição crónica em geral. O 
evidente sucesso influenciou as políticas de saúde e rapidamente se difundiu por todos 
os EUA. Neste contexto, o interesse no CDSMP cresceu e com a respetiva licença do 
Stanford Patient Education Research Center inicia-se em 1999 na Europa, sob a forma 
de versão europeia Expert Patient Programme (EPP) (Newbould, Taylor, & Bury, 
2006; Powell et al., 2008). Em 2002 é integrado no sistema nacional de saúde inglês, e 




emana orientações para que o EPP seja implementado em todos os serviços dos 
cuidados de saúde primários até 2008 (Street & Powel, 2008). 
De acordo com Lorig & Holman (2003) as primeiras utilizações do termo autogestão na 
área da reabilitação surgiram nos anos 60, num livro para crianças com doença crónica 
e/ou incapacidade associado a um programa pediátrico para a asma. O autor baseou o 
seu trabalho nas primeiras obras de Bandura, e considerou o termo “autogestão”, como 
o mais apropriado para descrever a participação ativa da pessoa no seu regime 
terapêutico. Desde essa altura que o termo “autogestão” tem sido largamente utilizado 
para objetivar o resultado pretendido pelos programas de educação para pessoas com 
doença crónica. (Lorig & Holman, 2003). 
Os avanços ao nível conceptual, resultantes da vasta investigação realizada na área da 
autogestão, permitiram que fossem surgindo algumas definições de “autogestão”. Em 
1999, Lorig define autogestão como a adoção de comportamentos necessários para um 
indivíduo com condição crónica ter uma vida ativa e emocionalmente satisfatória. Mais 
tarde Barlow e Ellard (2004) referem-se à autogestão de uma condição crónica, como a 
capacidade individual para a gestão de sintomas e do tratamento, das repercussões 
físicas, e das dimensões psicossociais e emocionais e ainda para efetuar mudanças no 
estilo de vida, inerentes a uma doença crónica. 
No âmbito da construção de programas de educação para a autogestão da doença 
crónica, Lorig e Holman (2003) destacaram três dimensões intrinsecamente ligadas e 
interativas, identificadas por Corbin e Strauss em 1998 e que devem ser incluídas nos 
programas de educação de indivíduos com condição crónica. Estas dimensões incluem, 
a gestão médica, comportamental e emocional. A gestão médica requer a adesão ao 
regime terapêutico e tratamentos, prevenção das complicações e identificação precoce 
dos sinais e sintomas indicativos do agravamento da condição. A gestão 
comportamental está relacionada com a mudança, manutenção ou adoção de novos 
comportamentos que permitam melhorar o estado de saúde. A gestão emocional está 
relacionada com o saber lidar com as respostas emocionais habitualmente 
experienciadas (raiva, medo, frustração, ansiedade etc.). 
Deste modo, a promoção da autogestão é muito mais do que aprender acerca da sua 
condição. De acordo com Lorig e Holman (2003) para que esta prática seja bem-




condição crónica, mas também nos profissionais de saúde. Estes autores, no seu modelo 
Expert Patients Programme (EPP), descrevem cinco competências de autogestão 
implícitas neste paradigma e que consideram elementos essenciais para uma eficaz 
autogestão da sua condição: 1) a parceria entre os profissionais e os clientes, 2) a 
resolução de problemas, 3) a tomada de decisão, 4) a utilização de recursos e 5) a 
elaboração do plano de ação. 
1- A parceria entre o indivíduo com condição crónica, sua família e o profissional de 
saúde pressupõe que haja concordância na cooperação para atingir interesses mútuos 
(Casey, 1993) e envolve a mudança de papéis para ambos os intervenientes. Por um 
lado, e sustentado em crenças e valores de que os clientes são os melhores cuidadores, o 
profissional de saúde respeita e valoriza a experiência da criança e da família, 
reconhecendo-os como peritos. Por outro lado, o cliente com condição crónica aceita a 
responsabilidade pela gestão da sua condição e, sustentado na informação e na relação 
de confiança e de suporte estabelecida com o profissional de saúde, é encorajado a 
resolver os seus próprios problemas. Cuidados em colaboração que descrevem a relação 
que se estabelece entre o cliente e o profissional que coloca os clientes com condição 
crónica como peritos a um nível semelhante ao do profissional. O profissional de saúde 
tem o conhecimento clínico, enquanto o cliente, a família e os cuidadores têm o 
conhecimento da experiência de vida com uma condição crónica (Bodenheimer et al., 
2002). O autor acrescenta ainda, que a educação para a autogestão complementa a 
intervenção do cliente com condição crónica e vai permitir aumentar a confiança e a 
autoeficácia na capacidade de fazer mudanças que melhoram os resultados clínicos. 
Destaca-se das modalidades de promoção da saúde mais tradicionais, nas quais o 
profissional de saúde decide qual a informação específica sobre a doença/condição a 
transmitir e ensina as capacidades técnicas que considera necessárias para dar resposta 
aos tratamentos do cliente. 
No âmbito da parceria nos cuidados, Casey (1993) faz referência a dois conceitos que 
considera fundamentais na prática dos enfermeiros; os cuidados centrados na criança, 
no jovem e na sua família, em que o profissional de saúde partilha a informação e os 
conhecimentos com o objetivo de os capacitar para a identificação das necessidades e 
dos problemas, a definição de objetivos, a elaboração de um plano de ação e ainda a 
escolha das estratégias a utilizar para a resolução. E ainda o processo de negociação dos 




conduz a um plano de cuidados que responde às necessidades identificadas pelo cliente 
com condição crónica. Permite a descentralização da autoridade dos profissionais de 
saúde, para a tomada de decisão partilhada, e assegura a participação contínua do cliente 
e família na planificação dos seus cuidados (Kron & Durbin, 1983). 
A adoção desta prática requer, acima de tudo, mudanças nos papéis. Por um lado, os 
pacientes/cuidadores passam de uma atitude tradicionalmente pouco interventiva, para 
uma atitude proactiva, que a evidência demonstra ser bem aceite. (Coates & Boore, 
1996). Por outro lado, a exigência referente à mudança de papel no profissional de 
saúde implica a passagem de uma postura tradicionalmente prescritiva, para uma 
intervenção colaborativa e de parceria. No sistema de saúde atual, tais mudanças nem 
sempre são bem recebidas, e esta “aparente” perda de poder torna este processo por 
vezes mais difícil. Apesar das vantagens associadas a esta prática, é ainda frequente 
verificar-se resistência por parte de alguns profissionais de saúde, que elegem o modelo 
biomédico como organizador da sua prática (Koch, 2004; Telford, 2006; Wilson, 2007; 
cit. in Wrigth, 2011). Importa que os profissionais de saúde compreendam que esta 
prática em parceria não substitui ou demite os profissionais de saúde das suas funções, 
mas exige uma mudança nas suas práticas, e que este processo seja entendido como um 
desafio e não como uma ameaça (Powell et al., 2008; Wrigth, 2011). 
2- A resolução de problemas é outra competência central que está implícita na 
autogestão. Deste modo, a intervenção para a promoção da autogestão deve ser 
orientada para a capacitação do indivíduo/família/cuidadores no desenvolvimento de 
competências essencialmente na área da resolução de problemas (Bodenheimer et al., 
2002; Coates & Boore, 1996). Com base na premissa de que os programas de educação 
para a autogestão devem ser focalizados nos problemas percebidos pelo individuo com 
condição crónica e apesar de muitas das preocupações, necessidades e comportamentos 
serem comuns a populações com diferentes condições crónicas, existem sempre 
diferenças entre os grupos e até entre os indivíduos. Deste modo, é fundamental uma 
avaliação detalhada das necessidades e principais problemas para cada individuo/grupo 
específico em foco (Lorig & Holman, 2003). A informação completa e concisa sobre os 
fatores que agravam os sintomas da doença e o seu tratamento irá permitir ao individuo 
compreender as condições de contingência causal e resolver os seus problemas 




3- A tomada de decisão para além de constituir uma parte do processo de resolução de 
problemas, também constitui uma competência central na autogestão (Lorig & Holman, 
2003). Os indivíduos necessitam de tomar decisões face à sua condição de saúde no seu 
dia-a-dia, mesmo quando tomam a decisão de recorrer a um profissional de saúde para 
pedir orientações. Acrescentam ainda que esta metodologia permite adquirir confiança 
no processo de autonomia. 
4- A utilização de recursos é uma competência que está igualmente implícita na 
resolução de problemas e na tomada de decisão (Lorig & Holman, 2003). Saber como 
encontrar e utilizar os recursos disponíveis para dar resposta às suas necessidades é 
considerada como uma competência básica na autogestão da condição crónica. Moniz e 
Barros (2005) destacam a procura de informação como o recurso mais utilizado pelos 
indivíduos com doença crónica no sentido de melhorarem a sua qualidade de vida. A 
aprendizagem sobre a doença, os sintomas e como os controlar/prevenir permite-lhes 
utilizar estratégias de confronto adequadas e aumentar a confiança em si próprio (como 
exemplo ser capaz de reconhecer os sinais precursores de problemas com o shunt, 
permite-lhe saber como agir e recorrer aos serviços de saúde e evitar possíveis 
repercussões graves). Os profissionais de saúde podem e devem orientar o individuo 
acerca dos recursos existentes e ainda constituir um sistema de suporte, enquanto o 
paciente/família/cuidador informado irá optar por aquele que pensa ser o mais adequado 
e essa decisão deve ser respeitada pelos profissionais (Lorig & Holman, 2003). 
5- A elaboração de um plano de ação é uma competência fundamental para o 
desenvolvimento de comportamentos de autogestão da condição. O indivíduo através da 
construção de um plano de ação identifica os problemas e preocupações relacionadas 
com a autogestão da sua condição, delineia os objetivos a atingir e assume o 
compromisso de os concretizar. O comprometimento na concretização do plano de ação 
exige o seu envolvimento ativo na mudança de comportamento, competência que Lorig 
e Holman (2003) consideram fundamental para a autogestão. Numa revisão sistemática 
de literatura realizada por Ring et al (2007) que avaliou a efetividade dos planos de ação 
nos programas de educação para a autogestão em indivíduos com asma, os resultados 
revelaram melhorias significativas no processo de autogestão em todos os grupos 
etários, destacando a população pediátrica como a mais bem-sucedida. Estes resultados 
podem orientar os profissionais de saúde a utilizar esta metodologia especialmente com 




aumentar a probabilidade de sucesso, os planos de ação devem ser de curto prazo (1/2 
semanas) e centrados no comportamento, devem ser realistas, ou seja, o individuo 
deverá ser capaz de realizar o comportamento no curto período de tempo em que se 
propôs concretiza-lo, e ainda, devem incidir em mudanças que esteja confiante de que 
conseguirá fazer. 
Diversas influências teóricas sustentam a construção de programas de educação para a 
autogestão, e com base nos resultados dos diversos estudos realizados Bodenheimer, 
Lorig & Holman (2002) destacam a autoeficácia como o conceito central e uma 
dimensão psicológica chave na educação para a autogestão. A autoeficácia diz respeito 
às crenças que os indivíduos têm relativamente às suas capacidades para organizar e 
executar cursos de ação necessários para atingir determinados resultados (Bandura, 
1997). A capacidade de atingir o objetivo a que se propôs vai aumentar a eficácia 
percebida e por sua vez vai aumentar a motivação para a mudança e para os esforços 
que irá empreender. A participação ativa no tratamento constitui o fator chave do 
sucesso da autogestão, o que exige motivação, conhecimentos e adesão a um regime 
muitas vezes complexo e difícil (Holman & Lorig, 2004). 
A teoria da autoeficácia de Bandura (2004), em que se sustenta o modelo de educação 
para a autogestão de Lorig e seus colaboradores, postula uma estrutura multifacetada, 
em que as crenças sobre a autoeficácia que vão influenciar o comportamento e bem-
estar do indivíduo no desempenho da ação, estão relacionadas com os objetivos, as 
expectativas nos resultados, os fatores ambientais percebidos (inibidores ou 
facilitadores) e a regulação da motivação. A expectativa pessoal determina se o 
comportamento será iniciado, quanto esforço será empreendido e por quanto tempo 
manter esse comportamento face às experiencias adversas. Quanto maior é a 
autoeficácia percebida, maiores são os esforços para realizar determinado curso de 
ações. Por outro lado, quando se deparam com situações ameaçadoras para as quais não 
acreditam ter capacidade para confrontar e serem bem-sucedidos tendem a evita-las 
(Bandura, 1997). 
Bruzzese et al., (2008) e Marks, Allegrante, & Lorig (2005), referem que a teoria da 
autoeficácia de Bandura tem sido muito utilizada para explicar as melhorias na saúde, 
especialmente no aumento da autoeficácia percebida, ou confiança na capacidade para 




qualidade de vida relacionada com a saúde, e quando a autoeficácia é elevada, leva as 
pessoas não só a melhorar a sua saúde como a mantê-la, reduzindo os efeitos negativos 
e as condições secundárias à doença crónica. Assumem que os indivíduos autorregulam 
a sua saúde estabelecendo objetivos realistas, utilizando estratégias para os alcançar e 
monitorizando a sua eficácia quando são alcançados. E destacam algumas estratégias no 
sentido de melhorar a autoeficácia e, consequentemente, os resultados destes programas 
de promoção da autogestão, tais como; criar oportunidades para a partilha de 
preocupações com pares em situação semelhante, proporcionar um processo interativo 
aos vários níveis (resolução de problemas, negociação e utilização de estratégias de 
motivação) e a utilização de modelos de referência nos programas de educação para a 
autogestão da doença crónica. 
Deste modo, Lorig e seus colaboradores com o objetivo de melhorar o programa de 
educação para autogestão CDSMP e EPP incluíram as estratégias de reforço da 
autoeficácia (Lorig & Holman, 2003). Estratégias que Bandura (1997) destaca como 
fundamentais para o seu sucesso: 1) a mestria na performance, 2) a reinterpretação de 
sintomas, 3) a persuasão social e, 4) a modelagem. 
1- Desenvolvimento da mestria produz uma forte crença na autoeficácia e é mais global 
do que as outras estratégias que dependem apenas das experiências vicariantes, 
simulações cognitivas ou instrução verbal. A mestria no desempenho exige que o 
indivíduo esteja ativamente envolvido no processo de mudança do comportamento e 
assuma o papel de perito na gestão da sua doença. A elaboração do plano de ação 
pode ser um elemento chave no processo do desenvolvimento da mestria. Permite 
que o indivíduo planeie o que pretende fazer ou mudar ao nível do seu 
comportamento, com base na sua experiência de vida e naquilo que acha que 
consegue fazer (Lorig & Holman, 2003). É um processo que envolve a aquisição de 
competências cognitivas, comportamentais e de autorregulação, para criar e executar 
cursos de ação efetivos e lidar com qualquer mudança que possa ocorrer. Por um 
lado, o sucesso constrói uma robusta crença na autoeficácia, por outro lado os 
falhanços comprometem-na. No entanto, as dificuldades promovem oportunidades de 
aprender a ultrapassar uma adversidade, treinam para atingir o sucesso através das 
suas próprias capacidades e para adquirir um maior controlo sobre os eventos. Para 
atingir a mestria na realização das tarefas mais difíceis, o individuo necessita de nova 




assim como para ganhar mais capacidades para prever e gerir potenciais ameaças, 
desenvolvem um robusto senso de eficácia que vai ser útil na mestria de novos 
desafios (Bandura, 1997). 
2-  Reinterpretação de sintomas - As ações dos indivíduos e o nível de confiança estão 
diretamente relacionados com o significado que atribuem aos sintomas. O objetivo 
desta estratégia consiste em ajudar os indivíduos a terem explicações alternativas 
para os seus sintomas e a perceberem que podem existir várias formas de gerir esse 
sintoma e tentarem novos comportamentos de autogestão (Lorig & Holman, 2003). 
Por esta razão, é fundamental que os indivíduos aprendam que os sintomas podem ter 
diferentes causas e como tal, podem ter múltiplas soluções. Com este conhecimento 
o individuo irá aumentar o seu potencial de controlo e aumentar a sua autoeficácia 
(Wrigth, 2011). 
3-  Persuasão social - É considerada uma poderosa forma de aumentar a autoeficácia. 
As pessoas são tendencialmente influenciadas pelos outros quando são persuadidos a 
ter determinado comportamento. Se vários elementos do grupo estão a realizar algum 
exercício e os efeitos são positivos, os outros membros tendem a segui-lo com 
comportamentos semelhantes (Lorig & Holman, 2003). No que se refere às crianças, 
Bandura (1994) afirma que é nas relações interpessoais com os pares que estas 
ampliam os seus conhecimentos acerca das suas capacidades. As crianças tendem a 
escolher os pares que partilhem interesses e valores similares e esta associação 
seletiva promove a autoeficácia nas áreas de interesse comuns. Para Wrigth (2011) os 
jovens podem ser encorajados a integrar grupos de suporte para mudar 
comportamentos e simultaneamente ter apoio e apoiar os outros nessa mudança. 
4- Modelagem – As pessoas ficam mais motivadas em fazer algo que alguém 
semelhante, ou com a mesma condição conseguiu fazer (Lorig & Holman, 2003). 
Num programa de educação para a autogestão, a modelagem pode ser feita através da 
interação entre os pares (em condições similares) ou com um modelo de referência 
(individuo perito na gestão da mesma condição crónica). Wrigth (2011) sugere ainda 
outras formas de obtenção de modelagem com resultados positivos, como os vídeos, 
simulação e a dramatização (roleplaying). Bandura (1994) destaca as experiências 
vicariantes que provêm da modelagem social como uma importante forma de 




fortemente influenciado pela similaridade percebida entre o individuo e o modelo. 
Quanto maior for a similaridade percebida, mais persuasivos são os sucessos dos 
modelos. As pessoas procuram modelos proficientes que possuam as competências 
que eles aspiram desenvolver. Através do seu comportamento e modos de 
pensamento expressos, os modelos competentes transmitem conhecimentos e 
ensinam aos observadores competências efetivas e estratégias para lidar com as 
exigências do meio onde estão inseridos. 
 
2.2  Lay Leds e os programas de educação para a autogestão 
Lorig e seus colaboradores (2001) foram pioneiros na utilização de pares como 
mentores na implementação de programas de autogestão. A sua intervenção focaliza-se 
na motivação dos doentes crónicos para a adesão ao regime terapêutico e uma gestão 
eficaz da sua vida. A utilização de pares peritos na condição crónica nos programas de 
educação representa uma mudança radical no papel dos pacientes peritos na sua 
condição crónica, tradicionalmente considerados utilizadores dos serviços de saúde, 
para um papel de colaboradores e parceiros na prestação de cuidados. O “Lay-Led”, de 
um modo geral, tem a mesma condição crónica dos participantes do programa ou pode 
ser um cuidador perito nessa doença crónica, e desempenha o papel de modelo na 
autogestão da sua condição. 
Os autores procuraram avaliar os benefícios da inclusão de lay-led’s no seu programa de 
educação para a autogestão. Num ensaio clinico (RCT), participaram 489 sujeitos e o 
programa CDSMP foi realizado essencialmente por Lay Leds que foram submetidos a 
vinte horas de treino que incluía estratégias de promoção da autoeficácia (construção de 
planos de ação e feedback da evolução, modelagem dos comportamentos de autogestão 
e persuasão social) e um manual de apoio à educação para a autogestão. Os resultados 
revelaram que os participantes, após um ano, melhoraram significativamente os 
comportamentos relacionados com o estado de saúde (exercício físico, fadiga, dor, 
funcionalidade, depressão), na perceção e gestão dos sintomas, na comunicação com os 
médicos, na autoeficácia e ainda reduziram as suas visitas à urgência hospitalar quando 
comparado com o grupo de controlo que não foi submetido ao programa (Bodenheimer 




Apesar destes resultados demonstrarem, de forma evidente, os benefícios associados ao 
programa, ainda permanecia a dúvida na comunidade científica acerca das vantagens na 
utilização de Lay Led’s nos programas de educação para a autogestão. Deste modo, 
Lorig e seus colaboradores (2001) realizaram um estudo experimental aleatório (RCT) 
onde procuraram avaliar a eficácia do programa de educação com a utilização de Lay-
Led’s. Os participantes foram divididos em três grupos: o grupo A orientado por Lay 
Leds; o grupo B orientado por profissionais de saúde; e o grupo C que não foi 
submetido a intervenção. Após quatro meses da intervenção, os resultados revelaram 
que os grupos A e B apresentaram melhorias nos conhecimentos sobre a condição e a 
prática de exercício. Apenas o grupo A revelou melhoria no relaxamento e no estado 
funcional. Não se observaram diferenças significativas no grupo C (controlo). Quatro 
anos após a intervenção, os resultados foram relevantes na melhoria do estado de saúde 
no grupo A, na diminuição significativa do número de hospitalizações e de recorrências 
aos serviços de urgência, resultados que permitiram destacar não só os benefícios dos 
Lay Led’s ao nível da saúde mas também as vantagens na diminuição dos gastos 
relacionados com a saúde (Holman & Lorig, 2004; Newbould et al., 2006). 
A relação custo benefício, também tem sido uma preocupação dos autores que 
construíram programas de educação para a autogestão da condição crónica. Marks, et 
al., (2005) referem-se ao estudo realizado por Janz e Dodge, (1999) que procuraram 
associar os custos hospitalares e o custo do programa (Lay Led’s colaboradores em 
regime voluntariado), e demonstraram que os participantes do programa diminuíram em 
46% o número de dias hospitalizados e 49% nos gastos com a saúde (diária 
internamento, consultas em ambulatório e recorrências à urgência). De assinalar que os 
custos hospitalares poupados excederam 5 vezes os custos do programa (cit. in. 
A inclusão de pares com a mesma condição nos programas de educação para a 
autogestão, para liderar os grupos de participantes, demonstrou que quando 
devidamente preparados e treinados, permitem resultados muito positivos, tais como a 
melhoria dos conhecimentos relacionados com a condição crónica e nas competências 
técnicas na utilização dos dispositivos terapêuticos (Horner & Fouladi, 2008), 
diminuição do número de recorrências aos serviços de urgência e do número de dias 
com atividade limitada (Lorig, 2002; Magzamen, Patel, Davis, Edelstein, & Tager, 




Passchier, 2008), aumento dos níveis de conhecimento e da autoeficácia relacionada 
com a gestão do regime terapêutico (Horner & Fouladi, 2008). 
Foster, (2008) realizou uma revisão sistemática da literatura com metanálise que 
procurou avaliar sistematicamente a eficácia dos programas de autogestão com Lay-
Leds em indivíduos com doença crónica. Foram incluídos 17 estudos envolvendo 7442 
participantes. Não foi encontrado nenhum estudo que envolva crianças ou adolescentes. 
Relativamente ao estado de saúde, os resultados revelaram pequena mas 
estatisticamente significativa redução na dor (11 estudos), na incapacidade (8 estudos), 
fadiga (7 estudos), pequena mas estatisticamente significativa melhoria na depressão (6 
estudos), no bem-estar psicológico (5 estudos) e melhorias significativas na saúde em 
geral (6 estudos). Relativamente aos comportamentos de saúde, 7 estudos revelaram 
pequena melhoria na autopercepção do exercício físico. Relativamente à utilização dos 
serviços de saúde, encontraram redução significativa no tempo/duração de 
hospitalização, no entanto não foi demonstrada redução na recorrência ao médico ou 
clínico assistente (9 estudos). Quanto à autoeficácia, os resultados revelaram pequena, 
embora estatisticamente significativa, melhoria em 10 estudos. Os autores concluíram 
que os programas educacionais de autogestão “Lay-Led” podem conduzir a pequenas 
melhorias a curto prazo na autoeficácia, na perceção da saúde, na gestão de sintomas e 
na frequência de exercício físico. Não existe evidência que demonstre eficácia no bem-
estar ou na qualidade de vida. Recomendam futuras investigações com desenhos que 
permitam uma perspetiva longitudinal, avaliar o seu efeito nas variáveis clínicas e ainda 
que explorem o seu potencial em crianças e adolescentes. 
Apesar dos inúmeros benefícios para os participantes associados à introdução de Lay 
Leds em programas educacionais de promoção da autogestão da doença, esta prática 
tem suscitado alguma discussão na literatura atual. Lindsay e Vrijhoef (2009) 
questionam o papel dos Lay Leds e o modo como é feito o seu processo de seleção, 
sobretudo em programas que envolvem participantes com diferentes tipos de doença 
crónica. Numa visão economicista, as autoras relacionam os benefícios da utilização de 
Lay Led’s (regime voluntariado) com o elevado número de doentes crónicos a necessitar 
de cuidados especiais e os gastos exorbitantes com a saúde que lhes são inerentes, 
decorrentes do aumento da esperança de vida. No entanto alertam para as questões 




respeitar os direitos dos participantes (anonimato, privacidade) e dar resposta às suas 
necessidades. 
Foster, (2008) demonstra também alguma preocupação e sugere alguma cautela na 
generalização desta prática. Refere que o conteúdo das intervenções de suporte/apoio 
aos pares não é programado e questiona se os “Lay Led’s” estarão preparados para dar 
uma resposta adequada. Sugere que esta prática seja supervisionada por profissionais de 
saúde, até haver mais evidência que comprove a sua inocuidade relativamente a outras 
variáveis psicossociais, culturais e espirituais. 
 
2.3 Educação para a autogestão em pediatria: o estado da arte 
O aumento da incidência da população pediátrica com doença crónica deve-se 
essencialmente às alterações dos padrões de morbilidade na infância, resultantes dos 
avanços tecnológicos e científicos na área da Saúde da Mãe e da Criança. Se 
antigamente a questão relevante seria de sobrevivência à doença, hoje em dia a questão 
central que se coloca é, como viver e conviver com uma condição crónica com 
qualidade. 
O desenvolvimento das competências de autogestão no jovem com condição crónica, 
permite que este aprenda a viver, participe nas atividades, trabalhe e participe nas situa-
ções sociais, com conhecimento de como gerir a sua condição e como prevenir a curto e 
longo prazo as complicações (Lombardo et al., 2003). Os mesmos autores atribuem aos 
profissionais de saúde (médicos, enfermeiros, psicólogos e assistentes sociais) a respon-
sabilidade de ensinar e ajudar o individuo a adquirir estas competências. Os profissio-
nais de saúde podem dar suporte na gestão médica da condição, mas é o próprio indivi-
duo que é responsável por gerir no dia-a-dia a sua condição para o resto da sua vida 
(Lorig & Holman, 2003). 
Do mesmo modo que os pais se tornam clinicamente competentes na gestão dos cuida-
dos aos filhos, o processo de transmissão dos seus conhecimentos e habilidades aos fi-
lhos é fundamental. Pelo facto de ser uma condição que se irá prolongar para toda a 
vida, Sawin, Betz, e Linroth (2010) consideram que a criança com SB deve adquirir um 
conjunto de conhecimentos e competências essenciais para a autogestão da sua condição 




logia da SB (cuidados ao shunt, algaliação intermitente, cuidados à pele, medicação e 
utilização e manutenção dos dispositivos de apoio), e as ccompetências periféricas 
(acesso aos sistemas de suporte e apoio e aos recursos necessários para o cuidado de 
saúde) que devem ser adquiridas até ao final da adolescência. 
No âmbito da aprendizagem para a autogestão da condição, Holmbeck et al. (1998) re-
ferem cinco tarefas centrais que consideraram como pré requisitos para a criança com 
SB em idade escolar (8/9 anos) e incluem a autoalgaliação, cuidados ao intesti-
no/continência intestinal, cuidados à pele, medicação e a locomoção. 
Pouco se sabe acerca da idade ou momento apropriado na criança com SB para a aquisi-
ção das competências de autogestão. Greenley (2010) utilizou uma lista de vinte e cinco 
comportamentos e questionou os profissionais de saúde acerca das idades que conside-
ravam adequadas para a sua aquisição. Os resultados revelaram que nos casos de SB 
moderadamente severa (com lesão lombar e sem défice cognitivo) é esperado que as 
competências de autogestão sejam adquiridas no final do 1º ciclo ou início do 2º ciclo (9 
a 12 anos) e nos casos mais graves de SB (lesão torácica, QI borderline e utilização de 
fraldas para a incontinência urinária e intestinal) é esperado que adquiram essas compe-
tências no 3º ciclo (15 a 18 anos). 
Alguns pais consideram que as crianças com SB têm capacidades mas são preguiçosas 
ou não estão motivadas para realizar as tarefas centrais de autogestão. Outros pais acre-
ditam que as limitações físicas dos filhos os impedem de as realizar (Sawin et al., 2010). 
Christian e seus colaboradores (1999) exploraram o significado atribuído pelos 
adolescentes diabéticos, relativamente à sua responsabilização no autocuidado. Os 
adolescentes manifestaram o desejo de ter mais controlo na sua vida e estar mais 
envolvidos na tomada de decisão sobre a gestão da condição crónica. O nível de 
aceitação da autorresponsabilização pelo cumprimento do regime terapêutico varia de 
acordo com o desenvolvimento cognitivo e a resposta emocional do adolescente. 
Referem estar ativamente envolvidos nos procedimentos terapêuticos (avaliação 
glicémia e administração de insulina) como as primeiras competências em que se 
tornaram independentes. Demonstram satisfação com a sua capacidade para gerir a 
doença, orgulham-se das suas decisões relacionadas com o autocuidado e sentem-se 
mais confiantes em lidar com as exigências da doença quando o fazem de uma forma 




relacionadas com o processo de transição da dependência para a independência na 
gestão dos cuidados de saúde. 
Perante esta problemática Wales, Nadew, e Crisp (2007) realizaram um estudo em que 
procuraram conhecer a opinião dos jovens com asma e de seus pais acerca da adesão ao 
regime terapêutico. Os resultados revelam, que apesar dos pais reconhecerem a necessi-
dade de transferir as responsabilidades na gestão da doença para o filho, para algumas 
famílias é difícil perder o controlo da gestão da condição e a resistência a essa transição 
pode prolongar-se no tempo e durar alguns anos. Acrescentam ainda que a informação 
sobre a doença (fisiopatologia, medicação, técnicas de administração e prevenção de 
complicações) é fundamental para que o jovem se sinta preparado para assumir gradu-
almente a responsabilidade na autogestão da doença. Os jovens destacam a sensação de 
bem-estar e a motivação que a responsabilidade pela autogestão lhes transmite. 
A maioria dos estudos realizados tem explorado os fatores que facilitam a aquisição de 
competências de autogestão (Sawin et al., 2010). No entanto, pouco se sabe sobre estra-
tégias efetivas para promover comportamentos de autogestão em adolescentes 
(Christian et al., 1999; Sawin et al., 2010). 
Vários autores sugerem a realização de programas de intervenção educativa na promo-
ção da autogestão da condição crónica e avaliação da sua eficácia. Consideram que estes 
programas podem obter resultados positivos e promotores de comportamentos de ade-
são aos tratamentos em adolescentes com doença crónica (Christian et al., 1999; Sawin 
et al., 2010; Sawyer & Macnee, 2010; Simeonsson et al., 2002). 
A realização de um programa de autogestão dirigido a crianças com SB é essencial ao 
desenvolvimento de competências que podem minimizar a incapacidade, potenciar as 
capacidades e promover nestas crianças a maior autonomia possível ao longo do seu 
desenvolvimento. No entanto, e atendendo à grande diversidade nas necessidades que 
estes jovens apresentam, a elaboração de um programa ”tipo” torna-se complexo. A sua 
estrutura deve ser focalizada na funcionalidade e na promoção da autonomia nas tarefas 
centrais (autoalgaliação, cuidados ao intestino, mobilizar-se, cuidar da pele e 
medicação) e, numa perspetiva desenvolvimentista, deve ser estruturada com base nas 





A evidência científica encontrada na área da educação para a autogestão em crianças e 
adolescentes, embora parca, comtempla algumas respostas que podem orientar os 
profissionais de saúde para uma intervenção mais adequada no sentido de promover o 
desenvolvimento de competências de autogestão da doença crónica de um modo 
satisfatório (Bruzzese et al., 2008; Downs, Roberts, Blackmore, Le Souëf, & Jenkins, 
2006; Horner & Fouladi, 2008; Magzamen et al., 2008; Murphy, Wadham, Rayman, & 
Skinner, 2007; Viklund et al., 2007). Na generalidade, os resultados são positivos, no 
entanto, os resultados dos três programas que utilizaram Lay-led’s (com supervisão de 
um profissional de saúde) na intervenção com os grupos, destacam-se por revelarem 
melhores resultados nos comportamentos relacionados com a adesão ao regime 
terapêutico, gestão de sintomas e prevenção do agravamento da doença. Os resultados 
são também encorajadores no que respeita à melhoria do estado de saúde e à redução na 
utilização dos serviços de urgência e hospitalizações (Bruzzese et al., 2008; Horner & 
Fouladi, 2008; Magzamen et al., 2008). 
Quadro 1 - – Estudos de Intervenção Educativa em Crianças e Adolescentes com Doença Crónica 









 (Families, Adolescents, and  
Children’s Teamwork Study) 
4 sessões de 1 hora 











 Resolução de problemas,  
 Temas relacionados com a doença e com 
as técnicas no tratamento, a 
comunicação, trabalho em equipa, a 
independência/autonomia, partilha e 
transferência de responsabilidades 
 
Pequenas melhorias mas estatisticamente 
significativas no controlo da glicémia no 
follow-up 1 ano após a intervenção. 
 
 







Pen and Paper Programme 
 10 sessões de 20 minutos 
(uma por semana), durante dez 
semanas,  
Monitorização e suporte 




















 O programa foi realizado pela díade em 
casa. 
 Informação médica e tratamento. 
 Realização de exercícios 
comportamentais através da resolução de 
problemas e tomada de decisão 
relacionada com os tratamentos. 
Melhoria nos conhecimentos 
relacionados com a doença e tratamento.  
Não foram observadas alterações 
significativas relativamente aos 
comportamentos de autogestão em 
















The Schooner Programme 
Sessões de 4 a 5 horas por dia 







Tipo I.  










 Os temas das discussões foram 
escolhidos pelos participantes 
 Metodologia de resolução de problemas 
e tomada de decisão. 
Melhoria na autoestima, mas não revelou 
alterações nos comportamentos de 
autocuidado.  
Houve alterações significativas no 
controlo metabólico. 
Não se observaram alterações ao nível do 
conhecimento sobre a doença e seu 









4 sessões de 50 minutos 
(1 sessão por semana) 
Estudantes 
com asma 











 Os conteúdos abordados incidiam na 
fisiopatologia da asma, técnicas de 
autogestão terapêutica (sintomas e sinais 
de alarme, emergências, resolução de 
problemas). 
 
Redução no número de dias com 
atividade limitada, redução significativa 
nas alterações do sono e na recorrência à 
urgência ou hospitalizações. 
Melhoria significativa nos 
comportamentos de gestão da utilização 
de medicação preventiva das crises 
asmatiformes. 
Bruzzese et 
al., (2008)  
RCT  
 
Asthma: It’s a Family Affair! 
6 sessões interativas de grupo, 

























 Intervenção comportamental para a 
promoção do empowerment nos 
adolescentes. 
 Treino do cuidador para promover o 
desenvolvimento de competências de 
autogestão aos adolescentes. 
 Metodologia expositiva na transmissão 
de informação sobre medicação, 
prevenção e gestão de sintomas.  
 Método de resolução de problemas e 
mobilização de estratégias de coping 
 Exercícios de relaxamento.  
 
Os resultados dois meses após a 
intervenção, revelam uma redução em 
67% no número de noites interrompidas 
por sintomatologia da asma e aumento 
nos comportamentos relacionados com a 
gestão do regime terapêutico e na 
prevenção de crises quando comparados 
com o grupo de controlo. 
Horner & 
Fouladi (2008) 





“Lay Health Educator” 
16 sessões de 15 minutos 
durante 16 semanas 




















 Informação sobre fisiopatologia da 
asma, sintomas e sua gestão, treino de 
competências na técnica de utilização 
dos inaladores e outros dispositivos 






Melhorias significativas nos 
conhecimentos e nas competências 
técnicas com os inaladores e nas 
competências de autogestão da asma 
(autoeficácia e gestão de cuidados, 
sintomas e tratamento em crise e 
prevenção) contrariamente ao grupo de 
controlo que não apresentou alterações 
significativas. 





No geral, existem mais estudos no âmbito da eficácia de programas de educação para a 
autogestão com adultos e idosos com doença crónica, e de uma forma desigual em 
proporção, emergem estudos focalizados em crianças e adolescentes com doença 
crónica (diabetes I, asma e fibrose quística) (Lindsay et al., 2014). Com vista a colmatar 
as falhas na literatura sobre intervenções de educação para a autogestão de 
comportamentos de saúde em crianças e adolescentes portadores de deficiência física 
(SB, paralisia cerebral, distrofia muscular, alteração na mobilidade, lesão medular e 
outras malformações congénitas que comprometem a funcionalidade), Lindsay e seus 
colaboradores (2014) realizaram uma revisão sistemática da literatura para identificar 
como é que os programas de autogestão para crianças e jovens (6 e 18 anos) com 
incapacidade física influenciam os seus comportamentos em saúde e, quais as 
componentes comuns de uma efetiva intervenção na promoção da autogestão em 
crianças e adolescentes com incapacidade física. Através de uma criteriosa seleção da 
evidência existente nesta área, encontraram apenas seis estudos para análise, dois que 
envolveram jovens com SB e quatro que incluíram jovens com Atrite Juvenil Idiopática. 
Relativamente aos contextos onde decorreram as intervenções, cinco foram em contexto 
hospitalar e o programa foi realizado em regime ambulatório. Apenas os estudos de  
O'Mahar et al. (2010) e de Holbein et al. (2013) foram realizados em contexto de campo 
e envolveram crianças e jovens com SB. Os resultados variaram de acordo com os 
objetivos dos respetivos estudos e incluíram, comportamentos de autogestão, mestria 
nas tarefas do autocuidado, autoavaliação da dor, qualidade de vida relacionada com a 
saúde, estado funcional, adesão ao regime medicamentoso, conhecimentos relacionados 
com a doença, competências sociais, autoconceito, crenças parentais relacionadas com 
as competências dos filhos e partilha das responsabilidades (Lindsay et al., 2014). A 
autora e seus colaboradores concluíram que a evidência encontrada no que respeita à 
eficácia das intervenções de autogestão para jovens com incapacidade física é limitada, 
tendo apenas identificado 6 estudos num período de trinta anos. Embora exista alguma 
evidência sugerindo que as intervenções de educação para a autogestão nos jovens com 
incapacidade física têm potencial para melhorar os seus comportamentos e os resultados 
de saúde, muito trabalho necessita de ser feito. Recomendam que futuras intervenções 
utilizem metodologias que sejam comparáveis, amostras maiores, utilização de 
instrumentos de recolha de dados com qualidade psicométrica e ainda, que se 
perspetivem numa abordagem longitudinal de modo a que permitam avaliar o impacto 




2014; Sawin et al., 2010). 
 
No quadro 2 apresenta-se uma síntese descritiva dos estudos de intervenção educativa 
dirigida a crianças e adolescentes com incapacidade física encontrados na literatura. 
 
Quadro 2- Estudos de Intervenção Educativa em Crianças e Adolescentes com Incapacidade Física 
Autores Local 








Sessões 60-90’ lay led (3 meses) 
Informação sobre SB 
Método resolução de problemas 
Plano de ação 
Trabalho de casa 
< stresse percebido pela família 
(gestão da condição) 
> comportamentos de autogestão 
e das crenças dos pais/jovens 
acerca da prontidão do jovem para 






6 Sessões de 60-90’, Relaxamento 
muscular, Biofeedback e trabalho de casa 






3 Sessões (1 ano) Planos de transição  
Material informativo para reflexão no 
desenvolvimento das componentes da 
transição em termos da saúde (pais e 
jovem) 
> qualidade de vida relacionada 
com a saúde (pais e jovens); 
 > níveis de conhecimentos 
relacionados com a doença;  
> responsabilidade dos jovens na 
medicação e independência na 





5 Sessões psicoeducativas (1 sem) 
Discussão em grupo, roleplay, plano de 
ação, orientadores. 
1 Sessão com os pais no início e 
envolvimento nos planos de ação. 
> Conhecimentos relacionados 
com a doença;  
> nível de partilha de 
responsabilidades na gestão dos 
cuidados SB.  





(upgrade do programa de O’Mahar, 
2010) 5 Sessões psicoeducativas (1 sem) 
2 Sessões com os pais no início e final do 
programa envolvimento nos planos de 
ação. 
> Conhecimentos relacionados 
com a doença; 
> nível de partilha de 
responsabilidades na gestão dos 
cuidados 
> independência na realização das 






1 Sessão 30 ‘ e 14 contatos telef.(1 ano) 
Estratégias educacionais e 
comportamentais para melhorar a adesão 
medicamentosa (informação sobre a 
doença, monitorização, reforço positivo e 
disciplina). 








12 Módulos 20 a 30’ Virtual (12 sem) 
Lay led 
Informação sobre a doença, diagnóstico, 
medicação, gestão de sintomas, gestão 
stresse, relaxamento, distração, 
automonitorização e questões 
relacionadas com a transição. 
2 Módulos para os pais 
Diminuição da dor 
Elevados níveis de conhecimentos 
relacionados com a doença 
Melhoria da autoeficácia e 
qualidade de vida relacionada 
com a saúde 









Capítulo III – Programa de Educação para a Autogestão em Jovens 
com Spina Bifida 
 
A prática da enfermagem baseada no modelo das transições de Meleis tem como 
objetivo que o individuo termine a transição, não só mais confortável e mais capacitado 
para lidar com a sua condição, mas também mais equipado para prevenir as condições 
secundárias e promover a saúde no futuro (Meleis, 2010a). Os enfermeiros tendem a ser 
os cuidadores que preparam os clientes para uma transição mais harmoniosa, são 
facilitadores no processo de aprendizagem de novas competências relacionadas com as 
experiencias de saúde e doença. Meleis refere que os programas de intervenção de 
enfermagem Role Suplementation devem ser focalizados para as capacidades e 
competências que se considerem essenciais ao jovem, para que este assuma o seu novo 
papel de adolescente responsável pela autogestão da condição (Meleis, 2010a). 
A natureza particular do ambiente em que ocorre a transição, e que Meleis (2010b) 
denomina como um fator mediador, pode facilitar este processo. Nesta perspetiva a 
autora refere-se ao modelo ecológico de Bronfenbenner para conceptualizar os vários 
níveis do ambiente e demonstrar como cada um deles pode influenciar as transições 
individuais. A autora destaca ainda o suporte social, amigos e pares, a intervenção de 
enfermagem, os grupos de referência e ainda alguns aspetos físicos como a 
acessibilidade como fatores mediadores que têm recebido uma especial atenção no 
âmbito da transição em pediatria 
 
3.1 Conceptualização e Construção do Programa 
Neste subcapítulo explanamos o “Programa de Educação para a Autogestão em Jovens 
com Spina Bifida” (PEAJSB), concebido para esta investigação. Apresentamos a 
conceptualização do PEAJSB, que teve por base o modelo de intervenção Expert 
Patients Program de Kate Lorig. Embora a teoria principal tenha sido sustentada nos 
conceitos de autoeficácia, autorregulação e modelagem, à luz da teoria sociocognitiva 
de Bandura, cujas linhas gerais foram descritas e discutidas no capítulo anterior, o 
desenvolvimento do EPP teve ainda a influência de algumas teorias secundárias que 




teorias que aqui se apresentam assumem que o comportamento do individuo é o 
resultado de decisões racionais cognitivas, baseadas no desejo de evitar a doença e 
minimizar a incapacidade. A determinação de quais os modelos ou teorias selecionar 
para o desenvolvimento do programa resultou da identificação das componentes da 
teoria que melhor respondem à população e aos comportamentos alvo que se pretendem 
modificar. 
Bandura (1997) faz referência ao programa de educação para a autogestão de Lorig 
EPP, como um programa bem-sucedido e eficaz, e refere que pode servir de modelo a 
outros programas, adaptando as componentes de mestria específicas dos problemas 
únicos à condição particular dos participantes. No entanto, apesar de o EPP ser um 
programa que já comprovou ser efetivo em populações com diferentes doenças crónicas 
(doenças do foro cardíaco, reumatológico, pulmonares, AVC e VIH) (Lorig et al., 
2001), foi originalmente desenhado para participantes adultos e idosos e não há 
conhecimento de ter sido adaptado à população pediátrica com doença crónica. Deste 
modo, foram feitas algumas adaptações inerentes à população alvo a que o PEAJSB se 
destina (10 aos 18 anos), e também adaptações relacionadas com algumas 
especificidades inerentes à SB e que se consideraram pertinentes. 
Teoria Sociocognitiva de Bandura 
Tal como já referido no capítulo anterior, as estratégias de intervenção educativa 
utilizadas no programa foram sustentadas na teoria sociocognitiva de Bandura (2004) e 
envolvem a autoeficácia, a autorregulação e a aprendizagem observacional/modelagem. 
Utilizaram também as competências implícitas no modelo de intervenção educativa para 
a autogestão da condição crónica que envolvem: o estabelecimento de metas a curto 
prazo combinadas com incentivos motivadores e que promovem o aumento da 
atividade, a resolução de problemas, a tomada de decisão, as competências na 
identificação de sintomas para monitorizar e interpretar alterações no estado de saúde e 
saber utilizar e procurar recursos e programas de gestão terapêutica (Bandura, 1997). 
Prevenção Primária, Secundária e Terciária e a Autogestão da Condição Crónica 
Atualmente é reconhecido que muitos fatores de risco comportamentais estão 
associados às condições secundárias da condição crónica (e.g. úlceras de pressão, 




(Simeonsson et al., 2002) e que podem ter um impacto significativo na funcionalidade, 
bem-estar e qualidade de vida do jovem (Lorig, 2001). Com vista a prevenir as 
condições secundárias e a consequente deterioração da funcionalidade, Kaplan (1997) 
refere-se aos três níveis de intervenção no âmbito dos programas de educação para a 
autogestão, ao nível da prevenção primária, secundária e terciária, sendo que são os 
objetivos do programa que decidem qual ou quais os níveis de prevenção que a 
intervenção educativa deve focalizar. 
No que respeita ao PEAJSB o foco de intervenção educativa situa-se aos três níveis de 
prevenção. A prevenção primária é considerada o ponto-chave para prevenir as 
condições secundárias e ainda promover estilos de vida saudáveis. O elevado risco de 
obesidade para o jovem com SB deve ser foco da intervenção educativa ao nível da 
prevenção primária e deve focalizar-se nos comportamentos que diminuem este risco e 
que envolvem melhorar os hábitos alimentares e promover a prática de exercício físico. 
No âmbito da prevenção secundária a intervenção na educação está mais focalizada na 
deteção precoce de condições secundárias, como conhecer os sinais e sintomas de 
infeção urinária e saber como agir face à situação. A intervenção educativa ao nível da 
prevenção terciária é focalizada na autogestão do regime terapêutico para evitar a 
deterioração da funcionalidade como a insuficiência renal e a escoliose, ou mau 
funcionamento do shunt e consequente morte por encravamento das amígdalas 
cerebelosas (Simeonsson et al., 2002). 
Com base no conhecimento atual sobre a importância dos fatores de risco 
comportamental na morbilidade e mortalidade, faz sentido que a educação dos pacientes 
deva focalizar-se em métodos que visem a mudança de comportamentos e no papel das 
teorias e modelos comportamentais que contribuam para a mudança dos 
comportamentos do individuo e consequentemente manter ou melhorar o estado de 
saúde “add years to life and add life to years” (Kaplan, 1997, p. 38). 
Modelo de Crenças de Saúde  
O modelo de crenças de saúde (MCS) é um dos quadros de referência mais utilizados 
para compreender o comportamento relacionado com a saúde e tem sido extensivamente 
utilizado em programas de educação para a saúde (Janz & Becker, 1984 cit. in Lorig, 




em resposta a uma ameaça para a saúde são baseadas nas crenças acerca da gravidade 
dessa mesma ameaça e nas atividades que são utilizadas para lhes fazer frente. 
O MCS defende que a forma como a pessoa age em resposta a uma ameaça à sua saúde 
depende de crenças e de perceções específicas que envolvem a suscetibilidade percebida 
à doença, a perceção da gravidade e das consequências, as expetativas relacionadas com 
os benefícios e as limitações associadas à realização de um determinado curso de ações, 
assim como as expetativas relacionadas com os resultados da ação e o tempo que é 
previsto para atingi-los. Deste modo a pessoa pode reconhecer a sua suscetibilidade, a 
severidade da ameaça à saúde e as consequências de agir ou não, e não aderir ao novo 
comportamento se não se sentir capaz de desempenhar as tarefas exigidas (Lorig, 2001). 
A autora refere que a realização das tarefas está relacionada com a autoconfiança que o 
individuo tem em desempenhar os comportamentos necessários. 
Teoria do Comportamento Planeado 
A teoria do comportamento planeado de Ajzen (1991), surge como uma teoria para 
justificar a forma como as influências determinam a decisão do indivíduo relativamente 
ao desempenho de um determinado comportamento. Assume que as pessoas 
habitualmente se comportam de um modo racional e que esse comportamento é 
controlado pelo próprio. 
Esta teoria postula que a intenção na ação é um fator determinante no comportamento 
de um individuo. A intenção envolve três componentes; a componente atitudinal que 
está relacionada com as crenças que o individuo tem relativamente ao resultado do 
comportamento, a pressão social exercida para ter determinado comportamento e ainda, 
com o controlo comportamental percebido (Couro, 1998). 
De um modo geral, quanto maior for a intenção de realizar determinado 
comportamento, maior será a probabilidade de ele ser realizado, no entanto, importa 
referir que a intenção só tem expressão num comportamento se este for controlado 
voluntariamente pelo próprio. Deste modo, a realização do comportamento depende, da 
motivação (intenção) e das crenças que o individuo tem na sua capacidade para o 
realizar (controlo comportamental) (Ajzen, 1991). De acordo com esta teoria, é provável 




vai ao encontro das suas crenças, se sentir que a ação é controlada pela sua vontade e se 
tiver fortes probabilidades de ser bem-sucedido (Couro, 1998). 
A teoria do comportamento planeado, aplicada a este contexto, sugere que a intervenção 
deve incluir estratégias para ajudar o jovem a desenvolver planos de contingência e a 
preparar-se para o desempenho adequado face a situações diferentes e mais difíceis de 
concretizar (realização da autoalgaliação em locais sem acessibilidade, acidentes 
imprevistos relacionados com a incontinência). A aplicação desta teoria defende que o 
planeamento deve incluir contingências para a eventualidade de uma falha (e.g. levar 
saco coletor e permitir fazer a autoalgaliação numa casa de banho sem acessibilidade, 
levar fralda e roupa interior suplente para os imprevistos). Defende também que o 
desenvolvimento de contingências para lidar com as falhas associadas às barreiras 
situacionais ou pessoais traz vantagens nas situações em que o jovem tem limitações no 
controlo do comportamento e está focalizado nas consequências da falha (Lorig, 2001). 
 
Modelo Transteórico da Mudança de Comportamento 
O Modelo Transteórico da Mudança de Comportamento (MTMC) de Prochaska, 
DiClemente, e Norcross (1993) apresenta duas componentes principais: as etapas da 
mudança e o processo de mudança. Na componente etapas da mudança é assumido que 
as pessoas evoluem ao longo de etapas no processo de adoção de determinado 
comportamento, e que estas incluem a pré contemplação, contemplação, preparação, 
ação e manutenção. Na etapa de pré contemplação o indivíduo não tem intenção de 
mudar o comportamento, tende a não querer participar no programa, não está motivado 
e, provavelmente, já tentou mas não conseguiu e não quer tornar a tentar (Prochaska et 
al., 1993). Na fase de contemplação, a pessoa tem consciência do problema e está 
seriamente a pensar em mudar o comportamento. No entanto o sentimento de 
ambivalência é prevalente. Muitas vezes está consciente dos benefícios, no entanto dá 
mais enfase às barreiras e ao custo relacionado com a mudança de comportamento. 
Ainda que perceba os prejuízos do seu comportamento defende-se minimizando-os 
(Prochaska et al., 1993). Na fase de preparação a pessoa efetua pequenos passos para se 
envolver no comportamento mas ainda não realiza efetivamente a ação. As pessoas 
nesta fase são excelentes candidatas à realização do programa e estão mais recetivas 




ação as pessoas iniciam a modificação do comportamento e participam 
apropriadamente. Atendendo à complexidade de muitos comportamentos associados ao 
programa, o critério para avaliar o cumprimento do comportamento pode variar 
consideravelmente e ser feito de forma progressiva (Lorig, 2001) (e.g. a criança tem que 
realizar a autoalgaliação a cada três horas e começa por treinar a preparação do material, 
e prosseguir com o procedimento sem esquecer nenhum passo, mas ainda não consegue 
introduzir o cateter na uretra e só consegue realizar o procedimento na sua totalidade no 
3º dia do programa). A manutenção é a fase em que as pessoas começam a estabilizar o 
comportamento que poderá vir a tornar-se uma rotina. A diferença entre a ação e a 
manutenção é semelhante à diferença entre a ação e o hábito (Lorig, 2001). 
Segundo Prochaska e seus colaboradores (1993) o MTMC especifica os processos e 
fatores que facilitam a transição de uma fase para outra. Segundo Lorig (2001), este 
modelo possibilita a avaliação do nível de sucesso dos participantes e identifica as fases 
em que têm mais sucesso (e.g. da contemplação para a preparação). 
 
Modelo PRECEDE-PROCEED (Predisposing, Reinforcing and Enabling Constructs 
in Educational/Ecological Diagnosis and Evaluation and Policy, Regulatory and 
Organizational Constructs in Educational and Environmental Development). 
O modelo PRECEDE-PROCEED proposto por Green em 1974, foi desenvolvido para 
ajudar no desenho de programas de Saúde Pública e constitui uma importante 
ferramenta para o planeamento de programas de promoção da saúde. Os seus princípios 
básicos podem ser adaptados e aplicados a populações mais específicas da comunidade. 
Trata-se de um modelo que envolve todas as etapas desde a identificação das 
necessidades até à avaliação dos resultados, pelo que pode ser uma ferramenta muito 
útil a quem planeia uma intervenção, do tipo programa de educação (Lorig, 2001). 
O Modelo Precede-Prossegue de Green e Kreuter, (1991), vai além das fases de 
mudança, intenções e perceções. Este modelo visa, não só as perceções e crenças 
individuais que influenciam o comportamento, mas também uma perspetiva mais 
ampla, as influências do contexto social, assim como os recursos e sistemas de suporte 
que reforçam os comportamentos. O modelo está dividido em duas partes (nove etapas), 




e a segunda parte “-Prossegue-” envolve as técnicas de avaliação e suporte nas políticas 
de desenvolvimento e implementação do programa (Lorig, 2001). 
A 1ª etapa do modelo inclui a realização de um diagnóstico social acerca da população 
alvo. Trata-se de um processo de determinação das perceções das pessoas relativamente 
não só às suas necessidades, prioridades, e aspirações para a saúde e bem-estar, como 
também as perceções dos outros membros envolvidos nesta transição (pais/cuidadores) 
(Daniel & Green, 1995) (e.g. estudo exploratório (Caseiro et al., 2013)). 
Na construção de um programa é fundamental adaptá-lo às necessidades de 
aprendizagem dos clientes, pois promove o sentimento de identidade face ao programa e 
motiva os participantes a identificar as necessidades de mudança e a melhorar o seu 
desempenho (Lorig, 2001). 
A 2ª etapa deste modelo consiste na identificação das metas de saúde específicas ou dos 
problemas que podem contribuir para as necessidades identificadas no diagnóstico 
social. Ao contrário da primeira fase, esta etapa pode ser atingida com a realização de 
uma revisão da literatura acerca da evidência epidemiológica dos principais problemas 
relacionados com a condição de saúde da população alvo (Daniel & Green, 1995) (ver 
Capítulo I). 
A 3ª etapa envolve a identificação de contextos associados à saúde e as influências 
comportamentais ligadas à condição de saúde (e.g. sedentarismo, quedas, feridas). Uma 
revisão da literatura é fundamental para sustentar algumas indicações e estratégias a 
utilizar ou comportamentos a adotar, no sentido de prevenir riscos e condições 
secundárias (Lorig, 2001) (e.g. o elevado risco de quedas na casa de banho, requer que 
no programa sejam abordadas as possíveis estratégias para realizar transferências 
seguras). Os fatores ambientais também devem ser examinados nesta fase (e.g. barreiras 
arquitetónicas e como lidar com elas no sentido de manter a funcionalidade), assim 
como quais os recursos materiais necessários para fazer face a esses problemas (e.g. 
material de apoio, tábua de transferência, tapete antiderrapante, apanhador de objetos, 
etc.) e que podem aumentar a confiança do participante ao tornar a mudança mais 
segura (Lorig, 2001). 
A 4ª etapa consiste na identificação dos fatores que podem ter impacto imediato não só 




de acordo com as crenças, os valores, as atitudes e a motivação para a ação, já 
identificados e discutidos nos modelos teóricos atrás abordados (Lorig, 2001). 
A 5ª etapa marca o início da implementação do programa, fase que exige a revisão dos 
recursos necessários e disponíveis (fazer um inventário com todo o material necessário) 
para uma implementação bem-sucedida do programa (Lorig, 2001). 
A 6ª etapa marca a transição do “precede” para o “prossegue”. 
A 7ª etapa avalia a reação ao programa. Lorig (2001) sugere a realização de entrevistas 
de focus groups com os participantes após a implementação do programa, no sentido de 
conhecer a sua opinião relativamente ao mesmo e aos seus efeitos. A 8ª etapa refere-se à 
avaliação e medição dos efeitos do programa. O programa termina com a 9ª etapa, onde 
se faz a avaliação dos resultados. 
Automonitorização 
De acordo com Lorig (2001) a monitorização do comportamento dos participantes é um 
processo contínuo no decorrer do programa e fundamental, não só para identificar a fase 
no processo de mudança em que se encontram, mas também para promover a reflexão 
sobre o que conseguem fazer e o que precisam para mudar determinado comportamento. 
A autora sugere a utilização de um diário pessoal, para promover a escrita sobre a ação 
e a consciencialização do que falhou, processo que induz a ação. Segundo Lorig (2001) 
esta tarefa assegura que estão a realizar os procedimentos adequadamente e possibilita 
que os participantes memorizem e recordem todos os passos e transformem este 
comportamento numa rotina. 
Suporte Social 
O suporte social é frequentemente incorporado nos programas por ser uma importante 
fonte de motivação para os participantes. Segundo Lorig, (2001) existem várias 
maneiras de encorajar o suporte social, pelo que sugere proporcionar aos participantes 
oportunidades para ajudar os outros, já que é uma excelente forma de envolver os 
participantes no programa. Acrescenta ainda que o potencial de sucesso aumenta com 
um programa estruturado de forma a dar oportunidades aos participantes de dar e 





3.2 Contexto da Intervenção 
No que se refere a contextos para a realização de programas que procurem promover as 
competências de autogestão da condição crónica, nas últimas décadas temos assistido a 
um crescimento significativo de Campos de Férias (Summer Camp), que, cada vez mais, 
se destinam a grupos de crianças e adolescentes com necessidades de saúde especiais ou 
que se considerem em risco. Programas do tipo, “Therapeutic Camp” ou “Specialised 
Program Camp” realizados fora das instituições de saúde têm mostrado um potencial 
único para produzir mudanças positivas em pessoas com incapacidade e/ou doença 
crónica, não só ao nível psicomotor como cognitivo e emocional. Acrescentam ainda 
que estes programas, quando envolvem pessoas com incapacidade, são também eficazes 
no desenvolvimento de competências sociais, independência, responsabilidade, 
iniciativa, motivação, autoestima e autoeficácia (Brannan et al., 1997). 
Os campos com programas especializados para crianças com doença crónica ou incapa-
cidade são tradicionalmente considerados espaços de lazer e, atualmente, cada vez mais 
reconhecidos como um contexto eficaz para intervenção psicoeducativa (Briery & 
Rabian, 1999; Powars & Brown, 1990; Punnett & Thurber, 1993). 
De acordo com as linhas orientadoras da American Camp Association (ACA) os objeti-
vos dos campos terapêuticos consistem no desenvolvimento mental, físico, social e espi-
ritual, na melhoria da autoestima e do desenvolvimento das competências sociais. 
Acrescentam ainda que esta experiência é desenhada e programada para promover nes-
tas crianças e jovens uma independência global e autodisciplina em relação à sua condi-
ção e à sua vida (American Camp Association, 1997 e 1998). 
Segundo Thomas e Gaslin (2001) o ambiente que é criado nestes campos motiva os par-
ticipantes a desenvolver competências sociais e de comunicação. Os desafios constantes 
que lhes são impostos e a dinâmica vivida em grupo constituem momentos de grande 
riqueza na interação social. Acrescentam ainda que esta experiência aumenta significa-
tivamente os níveis de funcionalidade psicossocial, a autossuficiência e a independên-
cia, e que o ambiente que envolve estes campos terapêuticos promove uma oportunida-
de única para as crianças com doença crónica interagirem e aprenderem entre elas. Des-
tacam o papel fundamental da enfermagem, não só no suporte às necessidades físicas, 




terciária, permitindo que estas crianças e adolescentes cresçam, e se desenvolvam de um 
modo o mais independente e harmonioso possível. 
Apesar destes campos terem emergido como uma forma de intervenção terapêutica para 
crianças e jovens com doença crónica ou incapacidade, poucos foram sujeitos a uma 
avaliação sistemática. Deste modo, Malheiro, (2011) realizou uma revisão sistemática 
da literatura com o objetivo de identificar a efetividade dos Campos Terapêuticos na 
funcionalidade, na autoestima, no autoconceito e na autoeficácia das crianças e adoles-
centes com incapacidade e/ou doença crónica. Os resultados permitem afirmar que os 
campos terapêuticos especializados são importantes e trazem benefícios para crianças e 
jovens com necessidades especiais a vários níveis, nomeadamente na funcionalidade na 
realização das AVD, no funcionamento psicológico, social, e consequentemente melho-
ra a qualidade de vida. Os resultados positivos inerentes a esta experiência facilitam a 
adesão à participação, não só ao nível dos jovens, mas principalmente no que respeita 
aos pais, que muitas vezes têm dúvidas quanto às suas vantagens e demonstram resis-
tência em aderir (Malheiro, 2011). Os campos terapêuticos podem constituir espaços de 
excelência para a intervenção de enfermagem na área da reabilitação e promoção da 
funcionalidade nas AVD, na promoção da educação para a saúde e na adesão e gestão 
do regime terapêutico, contribuindo para o desenvolvimento de uma geração mais inde-
pendente e face à sua condição (Malheiro, 2011). 
Com base nestes resultados e face à grande diversidade geográfica dos possíveis 
candidatos ao programa, a implementação do programa em contexto de campo parece 





Capítulo IV – A Transição do Jovem com Spina Bifida: Um Modelo 
Integrado  
 
A enfermagem tem como objeto de estudo as respostas humanas envolvidas nas 
transições que são induzidas pelos processos de desenvolvimento e que requerem uma 
adaptação (Paiva, 2007). Os enfermeiros tendem a ser os cuidadores que preparam os 
clientes para uma transição que seja o mais harmoniosa possível, e são ainda 
facilitadores do processo de aprendizagem de novas competências relacionadas com as 
experiencias de saúde e doença (Meleis et al., 2000). 
 A análise da natureza das transições sugere que os enfermeiros consideram os padrões 
das que são mais significativas ao individuo e/ou família, ao invés de se focalizar 
apenas num tipo específico de transição. Estes padrões procuram determinar se o cliente 
está a experienciar uma ou mais transições. O grande desafio dos enfermeiros face à 
necessidade de apoio por parte do individuo é conhecer a natureza da transição (tipo, 
padrões e propriedades), as condições que a podem influenciar (fatores facilitadores ou 
inibidores), os indicadores que revelam o processo e a mestria conseguida (indicadores 
de resultado), e planear intervenções com vista à estabilização e promoção do seu bem-
estar (Meleis et al., 2000). 
A adolescência por si só é um tipo de transição de desenvolvimento que torna o cliente 
vulnerável (Meleis, 2000), devido às exigências relacionadas com o cumprimento de 
tarefas e que caraterizam esta etapa como a conquista da independência e a formação da 
sua identidade. Quando a esta mesma adolescência estão associadas as múltiplas 
exigências e desafios inerentes à deficiência e à responsabilização do jovem pela gestão 
dos cuidados de saúde especiais de forma autónoma, vai provocar transições 
simultâneas que ao estarem relacionadas, tornam-no ainda mais vulnerável e ficar em 
risco de experienciar um desequilíbrio que pode ter repercussões na sua saúde e bem-
estar. 
A transição constitui uma experiencia essencialmente positiva, na medida em que ao 
passar este período de instabilidade com sucesso, o adolescente alcança uma maior 
maturidade e estabilidade. No sentido de desenvolver uma terapêutica de enfermagem 
congruente com as experiências únicas do jovem e de suas famílias, numa fase de 




- As propriedades da transição, tais como; a perceção dos pais sobre a necessidade de 
passar ao filho a responsabilidade pelos seus cuidados especiais de saúde, a 
consciencialização do próprio jovem em assumir essa responsabilidade (compromisso), 
as suas expetativas pessoais, familiares e sociais face à necessidade de mudança, os 
sentimentos associados à segurança e conforto que a dependência dos pais lhes 
transmite e que simultaneamente acentuam a diferença (confronto com a diferença e o 
seu significado); e a forma como os pais reagem à tentativa do jovem em romper as 
ligações de dependência na realização das AVD e gestão dos cuidados especiais de 
saúde (pontos críticos) (Meleis et al., 2000); 
- As condições da transição, que podem ser facilitadoras ou inibidoras, e que estão 
inerentes a este processo, são as do foro individual que englobam o significado que o 
individuo atribui à transição, o seu nível de conhecimentos e competências para dar 
resposta às exigências do novo papel, a motivação, o estado funcional, a autoestima e o 
autoconceito do jovem ou as do foro ambiental onde se pode encontrar o suporte e 
comportamentos de superproteção por parte da família, o apoio por parte do grupo de 
pares e amigos, uma relação de confiança com os profissionais de saúde e com os 
modelos de referência. Nas condições de transição do foro ambiental podemos ainda 
falar da sociedade através do estigma, da exclusão social e das barreiras arquitetónicas 
(Meleis et al., 2000). 
De acordo com a autora, existem ainda outros fatores que podem influenciar o processo, 
referindo-se ao nível do planeamento da transição. Meleis afirma que um plano efetivo 
requer uma profunda compreensão dos problemas ou das necessidades que podem 
surgir, e que, quando realizado atempadamente, este processo tende a ser mais suave e 
bem-sucedido. Cabe ao enfermeiro ajudar o individuo a ultrapassar a transição, 
planeando a intervenção que mais se adequa à situação em causa. Quando o objetivo é a 
clarificação dos papéis no sentido de antecipar a transição ou minimizar as 
consequências da não transição, dever-se-á dar enfoque à prevenção “Role Preventive”. 
Quando já existem sinais evidentes de uma “não transição”, com repercussões no estado 
de saúde e bem-estar, então a focalização deverá estar no âmbito da suplementação de 
papéis “Role Supplementation” (Meleis, 2010a). A autora faz referência aos programas 
de suplementação de papéis, através da utilização de estratégias que induzem à 
clarificação e à adoção do novo papel, tendo sempre em conta todos os fatores 




Bandura, que incluem: a modelagem (Lay Leds), a instrução verbal, a interação com o 
grupo de referência (aprendizagem vicariante com os pares que partilham a mesma 
condição) e o ensaio de papel (roleplaying). A capacidade para assumir o papel do outro 
é condição para uma transição mais suave, pelo que, a autora sublinha a importância da 
aprendizagem observacional, sugerindo que os jovens aprendam com os pares e não 
individualmente (Meleis, 2010b). 
A monitorização da transição é fundamental, e, de acordo com Shaul (2010), deve ser 
feita pelo enfermeiro tendo como base as características do jovem neste processo tais 
como, a desconexão associada à disrupção das ligações que transmitem segurança (e.g. 
a transferência da responsabilização pelos cuidados especiais relacionados com a SB e 
conquista da independência dos pais/cuidadores), a perceção dos eventos de transição; a 
consciencialização das mudanças que estão a ocorrer, e, ainda os indicadores de 
processo (capacidade de resolução de problemas e a capacidade de encontrar sentido na 
experiência). 
A autora refere a mestria no desempenho do novo papel, o bem-estar subjetivo do 
jovem e as suas relações interpessoais, como indicadores de resultados de transições 
bem-sucedidas (Meleis, 2010a). Acrescenta ainda outros que identificou como sendo do 
interesse da enfermagem e sensíveis à sua intervenção, sendo estes a capacidade 
funcional, o conhecimento e a transformação pessoal (Meleis et al., 2000). 
A teoria das Transições de Meleis permite ao profissional de enfermagem, uma melhor 
compreensão deste processo e estabelece orientações para a sua prática. Ter um quadro 
conceptual que promova a coerência e orientação de uma investigação, ajuda a definir e 
a perceber o significado, as condições e os resultados da transição (Meleis, 2010a). 
Deste modo, este modelo foi utilizado como uma das referências, que sustentou a 






Figura 2 - Intervenção de Enfermagem na Transição do Adolescente com Spina Bifida, adaptado 













Capítulo V- Objetivos, Métodos e Materiais 
 
Neste capítulo apresentamos os objetivos e a descrição e justificação geral da metodolo-
gia utilizada. Apresentamos as questões de investigação, os objetivos, o desenho do 
estudo, o programa, a caraterização dos participantes, os instrumentos de recolha de 
dados, os procedimentos realizados, e as técnicas de análise de dados utilizadas. Por fim 
referem-se as considerações éticas e deontológicas. 
 
5.1 Questões e objetivos da Investigação  
Investigar se a implementação de um programa de educação para a autogestão da 
condição poderá melhorar a funcionalidade, autoestima e o autoconceito dos jovens com 
SB constituiu o ponto de partida para esta investigação que pretende dar resposta a um 
grande objetivo geral: Desenvolver e aplicar um Programa de Educação para a 
Autogestão em Jovens com SB (PEAJSB) e estudar os seus efeitos na funcionalidade, 
autoconceito e na autoestima. 
Questões de investigação (Q) e objetivos Específicos (OE) 
A fim de dar cumprimento ao objetivo geral, foram delineadas para esta investigação 
um conjunto de questões de investigação e os respetivos objetivos específicos que se 
passam a apresentar: 
Estudo I (quantitativo) 
Q1- Será que a realização do PEAJSB melhora a funcionalidade dos jovens com SB? 
OE1- Avaliar o efeito do PEAIJSB na funcionalidade observada pelos enfermeiros dos 
Jovens com SB. 
OE2- Identificar as áreas da dimensão motora e cognitiva da Funcionalidade observada 
pelos enfermeiros que mostraram maiores ganhos após a realização do PEAJSB. 
OE3- Identificar se as caraterísticas clinicas e sociodemográficas do jovem influenciam 
os ganhos na funcionalidade após a realização do PEAJSB. 




OE5- Identificar as áreas da funcionalidade autoavaliada pelo jovem que mostraram 
maiores ganhos após a realização do PEAJSB. 
Q2 – Será que existem diferenças na avaliação da funcionalidade realizada pelo 
enfermeiro e a percecionada pelo jovem antes e depois do PEAJSB? 
OE6- Avaliar o nível de concordância entre a avaliação da funcionalidade observada 
pelo enfermeiro e a autoavaliada pelo Jovem nos diferentes momentos, antes do 
PEAJSB (T1), após (T2) e no follow-up seis meses depois (T3). 
Q3 – Será que a realização do PEAJSB melhora o Autoconceito (Autoestima, Aceitação 
Social, Amizades Íntimas, Atração Romântica) dos jovens com SB? 
OE7- Identificar as dimensões do autoconceito (autoestima, aceitação social, amizades 
íntimas e atração romântica) que mostraram maiores ganhos após a realização 
PEAIJSB. 
Q4 – Será que a melhoria na funcionalidade dos jovens após a realização do PEAJSB 
influencia a sua autoestima?  
OE8- Identificar se existe associação entre a variação da funcionalidade e a autoestima 
do jovem com SB após a realização do PEAIJSB. 
Estudo II (qualitativo) 
Q5- Qual a opinião dos jovens com SB relativamente ao programa e seu efeito nos seus 
comportamentos de autogestão da condição e na realização das AVD? 
Q6 – Qual a opinião dos pais/cuidadores acerca dos efeitos do PEAJSB no 
comportamento dos jovens seis meses após a sua realização? 
OE9 - Avaliar o PEAJSB e o seu efeito na perspetiva dos Jovens (após o programa) e 
dos Pais/cuidadores (6 meses após o programa). 
OE10- Identificar quais os aspetos do programa que os jovens e pais/cuidadores apontam 





5.2 Desenho da Investigação  
Pode-se considerar que este estudo apresenta um desenho misto com avaliação quantita-
tiva e qualitativa. O estudo I, procura avaliar o efeito de uma intervenção de enferma-
gem (implementação de um programa), a abordagem metodológica segue um paradigma 
positivista (Polit & Beck, 2004). Como se pode observar na figura 3, desenvolve-se um 
estudo com um desenho before and after, com avaliação pré teste (antes do PEAJSB - 
T1), pós teste (24h após programa - T2, e 6 meses depois - T3)
1
. Constitui-se igualmen-
te, como um estudo de cariz longitudinal no sentido que houve um seguimento da evo-
lução em follow-up passados seis meses. A impossibilidade de ter um grupo de controlo 
deveu-se não só aos constrangimentos éticos e deontológicos, que implicavam o não 
envolvimento de jovens com necessidades especiais e intencionalmente não os submeter 
a um programa terapêutico, mas também, pela decisão da direção da instituição organi-
zadora e dos financiadores do projeto em envolver todos os participantes no programa. 
Ainda assim, procurou-se minimizar as ameaças à validade externa do estudo, com a 
realização de uma serie temporal de avaliações entre o grupo em três momentos pré 
intervenção (T1) e duas avaliações pós intervenção (T2 e T3). 
Quando se referem ao desenho do estudo, Healy e Rigby (1999) alertam para as desvan-
tagens de uma abordagem exclusivamente quantitativa, pelo facto de limitar os resulta-
dos sem permitir outros achados para além dos que são inquiridos e recomendam uma 
abordagem mista para enriquecer os resultados com informação contextual significativa 
e uma detalhada descrição desta experiência. Deste modo, no sentido de obter informa-
ção complementar a um estudo quantitativo, foi realizado o estudo II, que utilizou uma 
abordagem qualitativa. A recolha de dados para a avaliação da intervenção foi realizada 
através de oito entrevistas de focus group (4 com raparigas e 4 com rapazes, a distribui-
ção variou entre 6 a 8 participantes por grupo), nas 24h após a implementação do pro-
grama e ainda quatro entrevistas de focus group aos pais/cuidadores após 6 meses de 
convivência com os jovens no domicílio (8 participantes por grupo). 
 
                                                          
1
 Segundo (Harris et al., 2004) os estudos quasi-experimentais têm como objetivo avaliar intervenções 
que não utilizam aleatoriedade na seleção dos participantes, podem ser desenhos com apenas um 










5.3 Programa de Educação para a Autogestão em Jovens com SB  
Após a conceptualização do programa abordada no Capítulo III apresentam-se as linhas 
gerais do PEAJSB concebido para esta investigação. 
Programa de Educação para a Autogestão em Jovens com SB: “Arco-Íris dar Cor 
ao Sucesso…Capacitando 2011 e 2012”  
Natureza do Programa: Educação para a Autogestão da Condição Crónica. 
Destinatários: Jovens com Spina Bifida com idades compreendidas entre os 10 e os 18 
anos. 
Número de Participantes: 30 participantes. 
Material/Recursos: 
Sala ampla com o mínimo de estímulos visuais, no sentido de prevenir distrações 
(janelas fechadas, ausência de ruído exterior), cadeiras, papel e caneta (listagem dos 
problemas levantados), computador e retroprojetor (breve lição), bola (atividade inicial 
de quebra gelo) e material específico a cada temática das sessões e 30 “Livros 
Individuais”. 
Com o objetivo de monitorizar os procedimentos foi construído um “Livro Individual” 
(que é fornecido a cada participante no inicio do programa) onde os participantes 
diariamente assinalam numa checklist detalhada todos os passos que realizaram no 
procedimento da autoalgaliação (desde a preparação do material até ao 
acondicionamento do material) e da inspeção da pele para deteção precoce de úlceras de 
pressão. Segundo Lorig (2001) esta tarefa assegura que estão a realizar os 
procedimentos de modo adequado, e possibilita que os participantes memorizem todos 
os passos transformando este comportamento numa rotina. No final do “Livro 
Individual” existe um espaço destinado ao registo do plano de ação de cada participante, 








 Promover a reflexão e sensibilização das crianças/jovens com SB acerca da im-
portância da autonomia na realização das atividades de vida diária e a responsa-
bilização pelos cuidados especiais de saúde relacionados com a sua condição; 
 Informar os jovens sobre a malformação SB e o Síndrome de Arnold Chiari Tipo 
II, sobre as suas necessidades específicas e as condições secundárias mais fre-
quentes que podem decorrer (úlceras de pressão, feridas, queimaduras, infeção 
urinária, insuficiência renal, obstrução shunt, obesidade, obstipação, osteoporose 
e fraturas espontâneas, escoliose, alergia latex), sinais e sintomas, estratégias de 
prevenção, importância da deteção precoce, e os cuidados imediatos; 
 Melhorar a funcionalidade na realização das AVD; eliminação (intestinal e vesi-
cal), higiene (lavar-se e tomar banho), vestir e despir, mobilidade e transferên-
cias e ainda na interação social, memória e comunicação; 
 Promover o desenvolvimento de competências de autogestão da condição (reso-
lução de problemas e tomada de decisão, capacidades para lidar com a doença e 
com as emoções, gerir sintomas e tratamentos, estratégias de coping face às ad-
versidades). 
Tema das Sessões 
O programa é composto por 7 sessões  
 1ª Sessão: “Viver com Spina Bífida e a Importância da Autonomia”; 
 2ª Sessão: “Eliminação Vesical – Autoalgaliação”; 
 3ª Sessão: “Úlceras de Pressão – Prevenção e Deteção Precoce”; 
 4ª Sessão: “Eliminação Intestinal – Alimentação e Exercício Físico”; 
  5ª Sessão: “Mobilização & Transferências”; 




 7ª Sessão: “O Regresso a Casa…e Agora?” (estratégias de confronto face aos 
comportamentos de superproteção) e avaliação qualitativa do programa através 
de entrevistas de focus group). 
Protocolo das Sessões 
Todas as sessões seguiram um protocolo detalhado com as seguintes etapas: 
1- Breve introdução ao tema; 
2- Questionamento (identificar os conhecimentos dos participantes relativamente à 
temática em foco); 
3- Brainstorming de Problemas (listar os problemas identificados pelos 
participantes relativamente ao tema da sessão); 
4- Técnica de Resolução de Problemas, utilizar alguns dos problemas 
anteriormente identificados (os mais frequentes) e questionar o grupo quanto às 
possíveis formas de resolução (listar soluções) e discutir as vantagens e 
desvantagens da resolução proposta; 
5- Roleplaying: simulação de dois ou três problemas identificados (estudo 
exploratório Matrix Assessment); 
6- Breve Lição (apresentação sumária em slides de alguns pontos-chave 
relacionados com o tema abordado na sessão e visualização de breves vídeos de 
simulação realizada pelos Monitores/Lay Led’s ); 
7- A elaboração do plano de ação, no final de cada sessão, os participantes 
comprometem-se a mudar, pelo menos, um comportamento relacionado com o 
tema da sessão que acha que consegue mudar durante a semana e registá-lo no 
seu “Livro Individual”. 
No decorrer do programa foi implementado o regime de tutoria com as seguintes 
orientações: 
 Os tutores são selecionados de entre os participantes pela idade e nível de 
desenvolvimento (mais velhos) e não por capacidade e autonomia (metade do grupo 





Figura 4 - Regime de Tutoria (Hierarquia de responsabilidades) 
 
 Os Tutores supervisionam e avaliam diariamente os registos do tutorando no Livro 
Individual (checklist listagem de procedimentos a realizar na autoalgaliação e na 
inspeção da pele) os planos de ação elaborados no final de cada sessão. 
No final do Campo são recolhidos todos os Livros Individuais e feita uma avaliação 
pela equipa coordenadora e de monitores/lay leds quanto ao cumprimento no 
preenchimento das checklists e do plano de ação, e, de entre os possíveis nomeados são 
selecionados os dois melhores pares (tutor e tutorando) para a atribuição dos prémios. 
Os dois tutores vencedores são nomeados para serem Lay Leds no próximo Campo. 
Para que os objetivos do PEAJSB se possam concretizar, cada sessão procura trabalhar 
uma área distinta, fomentando a motivação intrínseca e incentivando cada participante a 
trabalhar com e para os seus pares, desenvolvendo a reflexão sobre o aprendido nas ses-
sões que a precedem. A cada sessão corresponde uma área específica a desenvolver. No 
entanto, o objetivo das sessões não é apenas a promoção das competências inerentes ao 
tema em questão, mas também a promoção da reflexão que permita uma articulação 
coerente com as aprendizagens feitas nas sessões anteriores de forma a dar uma resposta 
adequada aos problemas identificados. Pretende ser um espaço informal, que proporcio-
ne a adesão e a participação de todos os participantes, e que permita encontrar algumas 
respostas a problemas comuns e que surjam novos questionamentos. 
Com este programa de intervenção sobre o jovem com SB e sobre as suas vivências 
pessoais e partilhadas pelo grupo, procura-se proporcionar um conjunto de experiências 
que visem otimizar o desenvolvimento de competências de autogestão da condição nos 





Papel do Formador/Lay Led 
O formador deve procurar dar resposta aos objetivos do programa, motivar os partici-
pantes à participação ativa nas atividades propostas e criar uma identidade de grupo. 
Deve ainda, envolver os participantes e leva-los a encontrar respostas individuais ou de 
grupo, fomentando o desenvolvimento de competências de autogestão e a autonomia 
dos participantes face às necessidades especiais inerentes à sua condição (Dias, 2008). 
Em cada sessão do programa, independentemente dos objetivos específicos, o formador 
deve criar oportunidades para discussão e partilha e proporcionar um ambiente favorá-
vel à aprendizagem. Deve ser sensível à problemática, dominar o tema em foco e ser 
facilitador das aprendizagens dinamizando o grupo e orientando para os objetivos pre-
tendidos. Demonstrar disponibilidade face ao grupo para responder a questões, clarificar 
alguns conceitos e preconceitos e gerir o tempo da atividade e da sessão. O papel do 
formador é determinante para o sucesso da implementação do programa (Dias, 2008). 
 
5.4 Participantes 
Os participantes foram recrutados através da Associação de Spina Bifida e Hidrocefalia 
de Portugal (ASBIHP) segundo os seguintes critérios de seleção: ser portador de Spina 
Bifida; ter idade compreendida entre os 10 e os 18 anos; estar inscrito no Campo de 
Treino; ter capacidades cognitivas para responder aos questionários e escalas (leitura e 
compreensão); não ser autónomo em pelo menos duas dimensões da escala Medida de 
Independência Funcional (MIF). 
Foi constituída uma amostra de conveniência com 56 jovens com SB que frequentaram 
o Campo de Treino em regime de estadia completa. No estudo I, participaram 56 
jovens T1 (n=56), T2 (n=56) sendo a percentagem de retenção de 100%. A taxa de 
retenção em T3 foi de 99.4% (n=55) não foi possível realizar a avaliação a um dos 
participantes no follow-up por ter sido submetido a uma cirurgia major e se encontrar 
hospitalizado. A informação relativa à caraterização sociodemográfica e clínica dos 
participantes é apresentada na tabela 1. 
A média da idade 14.2 com SD=2.8. O valor percentual mais elevado no grupo etário é 




consecutivamente. Quanto ao nível da lesão medular em 57.1% (32) situa-se na região 
lombar, 21,4% (12) toracolombar e sagrada respetivamente. Associada à SB, 82.1% 
(46) das crianças apresentam hidrocefalia (válvula ventrículo-peritoneal). Relativamente 
aos meios auxiliares de marcha, 80.4% (45) utilizam cadeira de rodas. 
 
Tabela 1 - Caraterização dos Participantes Estudo I e II (n=56) n (%) 
Idade  Média 14.2 (SD/2.8) 
Grupo Etário 
10-12 anos 18 (32.1) 
13-15 anos 18 (32.1) 
16-18 anos 20 (35.7) 
Sexo Masculino / Feminino 28 (50) / 28 (50) 
Nível da lesão 
Sagrada 12 (21.4) 
Lombar (L3.L4.L5) 32 (57.1) 
Toracolombar 12 (21.4) 
Meios Auxiliares de Marcha  
Não utiliza 1 (1.8) 
Cadeira de rodas 45 (80.4) 
Canadianas/Talas 10 (17.9) 






Experiencia em Campo de Férias  Sim / Não 31 (55.4) / 25 (44.6) 
Principal Cuidador 
Mãe 50 (89.3) 
Func. da Instituição 4 (7.1) 
Pai 1 (1.8) 
Avó 1 (1.8) 
Nota – Os valores que diferem no N resultam da não disponibilização da informação pelos 
pais/cuidadores 
 
Quanto à experiência em colónias de férias ou campos de férias, 55.4% (31) refere já ter 
tido esta experiência mas nenhum tinha realizado qualquer tipo de programa. Como 
principal cuidador 89.3% (50) refere ser a mãe. 
No estudo II foram envolvidos os mesmos jovens e trinta e dois pais/cuidadores que 
participaram nas entrevistas de focus group cuja caraterização é apresentada na tabela 2.  
Os participantes apresentavam uma idade média de 41.8 (SD=6.7), sendo a mãe 
principal cuidador em 90.6% (29). Relativamente ao estado civil 59.4% referem ser 
casados sendo 37.5% (12) domésticas de profissão. Quanto às habilitações literárias 
34.4% (11) tem o 3º ciclo e apenas 6.3% (2) um curso superior. A maioria dos 





Tabela 2 - Caraterização dos Pais/Cuidadores Estudo II (n=32) n (%) 
Idade  Média 41.81 (SD/6.70) 
Principal cuidador 
Mãe 29 (90.6) 
Pai 2 (6.3) 
Avós 1 (3.1) 
 
Estado Civil 
Casado 19 (59.4) 
Solteiro 6 (18.8) 
Divorciado 4 (12.5) 
Viúvo 2 (6.3) 




Doméstica 12 (37.5) 
Operacionais Especializados 6 (18.8) 
Desempregado 6 (18.8) 
Operacionais não Especializados 5 (15.6) 
Prof. Liberais. comerciantes 3 (9.4) 
Habilitações Literárias 
1º Ciclo 8 (25) 
2º Ciclo 11 (34.4) 
3º Ciclo 11 (34.4) 
Curso Superior 2 (6.3) 
 
Local Residência 
Sul 19 (59.4) 
Centro 7 (21.9) 
Norte 6 (18.8) 
Tipo de Habitação Andar/ Moradia 19 (59.4) / 13 (40.6) 
Origem do rendimento 
Mãe + Pai 12 (37.5) 
Mãe 9 (28.1) 
Pai 7 (21.9) 





5.5 Instrumentos de Recolha de dados 
5.5.1 Questionário de caracterização sociodemográfica e de saúde dos jovens e suas 
famílias. Através dos pais/cuidadores foi obtida informação de caraterização 
sociodemográfica e de saúde que em muitos estudos é utilizada para avaliar a 
severidade da condição clinica, variáveis que podem condicionar os valores da 





5.5.2 Escala de Autoconceito para Adolescentes SPPA (Self-perception Profile for 
Adolescents de Susan Harter), versão reduzida para adolescente validada e adaptada 
para a população Portuguesa por Peixoto, Alves-Martins, Mata, e Monteiro (1996) 
que autorizou formalmente a sua utilização. 
Trata-se de uma escala de avaliação do autoconceito para adolescentes (Harter, 
2012b) que inclui 8 domínios; aceitação social, atração romântica, amizades íntimas, 
aparência física, competência académica, competência atlética, comportamento e 
competência para o trabalho. Para além destes domínios específicos (Harter, 2012b) 
apresenta um domínio mais geral, a Autoestima, um constructo relativamente dife-
rente que constitui um julgamento global do seu valor enquanto pessoa e não um 
domínio específico de competência. Na adaptação do instrumento para a população 
portuguesa foi retirado um dos 8 domínios, o comportamento no trabalho, por não se 
considerar adequado culturalmente aos jovens portugueses, a sua versão final foi 
considerada válida e fiável na avaliação dos 7 domínios do autoconceito e a autoes-
tima cujos valores de Alfa de Cronbach variaram entre 0.61 e 0.76 (Peixoto et al., 
1996)  e para a população com deficiência motora (Sérgio, 2005). 
Tal como se pode observar na figura 5, cada item está organizado de forma a permitir 
sempre uma dupla opção para cada afirmação, sendo que o sujeito pode se percecio-
nar pela negativa ou pela positiva consoante as diferentes afirmações, e tem uma co-
tação que pode variar entre os valores 4 e 1, sendo que o valor mais elevado indica 
uma maior competência percebida. 
 
 
Figura 5 - Escala de autoconceito para Adolescentes (SPPA) - Item 1 
 
No presente estudo foram utilizados apenas três dos sete domínios específicos do auto-
conceito (Aceitação Social, Amizades Intimas e Atração Romântica), além do domínio 
específico da autoestima resultando num total de 20 itens (cf. Anexo I). As razões que 




- A necessidade de reduzir o número de itens (crianças e jovens com uma reduzida ca-
pacidade de concentração e que no teste piloto apenas responderam em média 20 itens 
deixando os restantes sem resposta) e de facilitar a execução do questionário na sua to-
talidade; 
- O facto das competências, desempenho escolar e comportamento estarem muito dire-
cionados para um ambiente académico e não fazer muito sentido questionar num ambi-
ente de Campo; 
- A resposta aos domínios Aparência Física e Competência Atlética obrigaria os jovens 
a uma consciencialização das suas limitações físicas que poderiam influenciar a sua 
perceção da autoestima. 
 
5.5.3 Escala de Medida da Independência Funcional (MIF)  
Traduzida e adaptada para a População Portuguesa por Laíns (1991), que formalmente 
autorizou a sua utilização (cf. Anexo II). 
Procurou-se encontrar um instrumento fiável e válido para avaliar a funcionalidade dos 
jovens com SB, e coerente com a Classificação Internacional de Funcionalidade (siste-
ma de classificação Internacional que define e mede o estado funcional e a saúde dos 
indivíduos), considerada imprescindível na avaliação da intervenção na área da reabili-
tação
2
. Trata-se de um instrumento que permite ser aplicado a crianças a partir dos 8 
anos de idade. 
A MIF é um instrumento de avaliação desenvolvido para o acompanhamento de pessoas 
em processo de reabilitação, focalizada na efetiva realização das AVD de forma inde-
pendente e que tem como objetivos determinar a incapacidade do doente, avaliar os ga-
nhos funcionais do mesmo, avaliar a qualidade de um programa de reabilitação e deter-
minar a relação custo/benefício. Constitui um indicador da incapacidade e é medido 
com base na necessidade de assistência de outra pessoa (Granger, 2011; Stineman et al., 
1996). A forma de se obter a informação depende da observação de desempenho do 
                                                          
2
 Contactou-se com o Professor Doutor Gerold Stucki, (coordenador de um grupo de peritos 
internacionais em CIF - ICF Research Branch, nomeado pela OMS para desenvolver listagens 
consensuais de core sets dirigidas a populações com diferentes doenças crónicas) com o objetivo de 
questionar o grupo de peritos relativamente ao instrumento mais adequado para avaliar a funcionalidade 
em jovens com SB. As respostas obtidas pelo grupo, revelaram ainda não ter sido desenvolvido nenhum 
core set específico para a criança ou jovem (independentemente da condição associada). De uma forma 




paciente, e/ou das informações fornecidas pelo paciente/familiar/cuidador/equipa 
(Benvegnu et al., 2008). 
Este instrumento avalia o desempenho do individuo na realização de um conjunto de 18 
itens (atividades). Cada item pode ser classificado numa escala de graus de dependência 
de 7 níveis, sendo o valor 1 correspondente à dependência total e o valor 7 à realização 
de tarefas de forma independente (em segurança e em tempo normal). Do nível 1 ao 
nível 5 são representados os itens relativos à dependência, sendo necessária outra pessoa 
para supervisionar ou ajudar fisicamente na tarefa. Os níveis 6 e 7 correspondem ao 
patamar de independência, no qual o indivíduo realiza a tarefa sem ajuda de outra 
pessoa. O nível 6 representa a independência modificada, na qual para a realização da 
tarefa é necessária ajuda técnica de uma prótese/ortótese, tempo extra, ou é realizada 
sem condições de segurança. O nível 7 representa independência completa, na qual a 
tarefa é realizada em segurança, sem modificações, nem ajudas técnicas e em tempo 
razoável. Os scores mais altos representam melhores níveis de Independência Funcional 
num total máximo de 126 valores e mínimo de 18. 
Como os autores tinham alguma preocupação relacionada com a dimensionalidade dos 
itens, realizaram uma análise Rasch que sugeriu que a dimensão motora e cognitiva 
podia ser transformada em duas medidas separadas. Os resultados dos estudos acerca da 
fiabilidade demonstram que a consistência interna suporta que a MIF possa ser expressa 
numa escala única ou em duas subescalas (Dodds, Martin, Stolov, & Deyo, 1993; 
Hamilton, Laughlin, Fiedler, & Granger, 1994). Deste modo, os dados da MIF podem 
ser reportados em termos do score motor (soma dos primeiros 13 itens) ou score 
cognitivo (soma dos últimos 5 itens) (Heinemann, Linacre, Wright, Hamilton, & 
Granger, 1994). Sendo a dimensão motora mais diretamente relacionada com o estado 
físico e a cognitiva com o estado mental e social (Stineman et al., 1996). 
 Em alternativa, os scores da MIF podem ser somados de modo a produzir os seguintes 
scores de seis subescalas: Autocuidado, Eliminação, transferências, locomoção, 
comunicação e cognição social (Heinemann, Linacre, Wright, Hamilton, & Granger, 
1993). Estudos que avaliaram a consistência interna (Dodds et al., 1993; Ottenbacher, 
Hsu, Granger, & Fiedler, 1996; Ottenbacher et al., 1994) e a concordância intra e inter 
avaliadores (Hamilton et al., 1994; Segal, Ditunno, & Staas, 1993) da MIF concluíram 




Cronbach variaram entre 0.88 e 0.97 escala total, 0.86 e 0.97 dimensão motora e 0.86 e 
0.95 dimensão cognitiva) (Stineman et al., 1996). 
Estudos relacionados com a validade (Stineman et al., 1996; Watson, Kanny, White, & 
Anson, 1995), validade concorrente (Kidd et al., 1995; Stineman et al., 1996) e validade 
de constructo (Linacre, Heinemann, Wright, Granger, & Hamilton, 1994) indicam que a 
MIF apresenta qualidades psicométricas de fiabilidade e validade adequadas. 
 
5.5.4 Guião da entrevista de focus group. 
Com o intuito de avaliar o PEAIJSB e o seu efeito na perspetiva dos Jovens (após o 
programa) e dos Pais/cuidadores (6 meses depois), foram realizadas oito entrevistas de 
focus Groups aos jovens (quatro com os participantes do sexo masculino e quatro com 
os participantes do sexo feminino) e quatro entrevistas aos pais/cuidadores. O focus 
Groups é uma técnica de recolha de dados que tem vindo cada vez mais a ser utilizada 
pelos investigadores na área das ciências sociais. É considerada uma técnica essencial-
mente qualitativa, de exploração e descoberta (Morgan, 1998a), e tem como objetivo 
obter dados sobre as perceções dos entrevistados acerca de determinada área de interes-
se. A utilização desta metodologia permite explorar e compreender um determinado 
fenómeno coletivo (Morgan, 1998b). 
Distingue-se das outras técnicas por utilizar a discussão em grupo para obter os dados, 
favorece o envolvimento entre os participantes colocando-os numa ativa comparação de 
opiniões e de experiências (Malheiro, 2005). 
Heary (2002) destaca o focus group como uma técnica atualmente muito utilizada com a 
população pediátrica na área da saúde. São inúmeras as vantagens na utilização desta 
técnica, destacam a motivação dos participantes inerente à promoção do empowerment 
dos jovens ao sentirem que são ouvidos como experts e envolvidos na colheita de dados 
(Bagnolia & Clarkb, 2010; Heary, 2002; Malheiro, 2005) e proporciona a oportunidade 
de obter perspetivas individuais dos diferentes participantes em pouco tempo produzin-
do uma maior riqueza de dados (Harvey-Jordan & Long, 2002). 
As questões foram elaboradas de acordo com os objetivos e as funções pretendidas, que 
(Morgan, 1998a) descreve em cinco categorias: 1) de abertura (não pretende ser útil 
para o estudo mas serve para “quebrar o gelo”) 2) introdutória (estimula os participantes 




conversação para as questões chave), 4) chave (são aquelas que produzem os dados cru-
ciais para o estudo, em que o investigador deve dar tempo suficiente para esgotar a in-
formação relativa a estas questões) 5) final (constitui a pergunta de segurança ou seja 
tem como objetivo certificar-se que não há mais nada a acrescentar àquilo que já foi 
dito). Deste modo, foram construídos dois guiões de entrevista, um dirigido aos jovens e 
outro aos pais/cuidadores (cf. Anexo III). 
 
5.5.5 Escala de Autoavaliação da Funcionalidade (EAF) 
A inexistência de um instrumento para avaliar a funcionalidade percebida pelo jovem 
com SB (10 aos 18 anos) relativamente à funcionalidade na realização das AVD, deter-
minou o desenvolvimento de um instrumento de medida. 
A construção dos itens decorre do conteúdos da MIF (Laíns, 1990) que constituiu um 
importante modelo, nomeadamente na variável latente que se pretende avaliar, a Funci-
onalidade (Dimensão motora e cognitiva). 
Considerando que a EAF é dirigida a uma população pediátrica, foi tida como linha 
orientadora a construção de um instrumento que permitisse uma boa compreensão pelas 
crianças a partir dos 10 anos de idade e que fosse de fácil preenchimento. 
A EAF é um instrumento que procura avaliar a funcionalidade percebida pelo jovem 
com SB na realização das AVD. Com base na MIF foram desenvolvidas proposições 
referentes às duas dimensões que incluem a dimensão motora (autocuidado, eliminação, 
transferências e locomoção) com 18 itens e a dimensão cognitiva (comunicação e cog-
nição social) com 6 itens. O formato de resposta é numa escala tipo Likert com cinco 
pontos, 1 (não consigo), 2 (consigo com muita ajuda), 3 (consigo com alguma ajuda), 4 
(consigo com muito pouca ajuda) e 5 (consigo sem ajuda). 
Concluída a primeira versão do instrumento (cf. Anexo IV), o passo seguinte passou 
pela realização do teste piloto que serviu não só, para testar a clareza e compreensão dos 
itens, o grau de dificuldade e a distribuição das respostas e não respostas, mas também 











5.5.5.1 Estudo prévio de Avaliação das Qualidades Psicométricas EAF  
Atendendo ao facto da SB ser uma condição rara, e o número de jovens disponíveis para 
a realização do teste piloto ser limitado, o instrumento foi aplicado a um conjunto de 
jovens com características semelhantes ou seja, portadores de uma deficiência motora, 
com idade compreendida entre os 10 e os 18 anos. 
Num total de cento e um participantes (n=101) 56.4% (57) eram do sexo feminino e 
43.6% (44) do sexo masculino. A idade variou entre os 10 e os 18, com uma média de 
14.16% (SD=2.73). Relativamente à utilização de meios auxiliares de marcha apenas 
4% (4) não necessita e dos 96% (97) que necessitam, 70.3% (71) utilizam cadeira de 
rodas. 
Definida a estrutura do instrumento (total de 24 itens) e apresentada a amostra, segue-se 
o estudo das qualidades psicométricas da EAF. Analisaram-se os dados recolhidos de 
forma a avaliar a sensibilidade, a fiabilidade (consistência interna) e por fim a validade 
de constructo (validade fatorial, validade convergente e validade discriminante). 
A caraterização descritiva dos itens é dada na tabela 3, onde se apresentam os valores 
médios (M), medianos (Me), mínimo (Min), máximo (Max), assimetria (Skew) e acha-
tamento (Ku). A sensibilidade dos itens foi avaliada por visualização gráfica (Q-Q 
Plots, Box Plots) e por recurso aos coeficientes de assimetria. 
O estudo da variável funcionalidade autoavaliada parece revelar uma tendência para 
uma autoeficácia elevada dos jovens na realização das AVD. As médias são tendenci-
almente elevadas, embora o intervalo de variação seja percorrido na sua totalidade num 
número substancial de itens. Verifica-se uma distribuição de frequência assimétrica po-
sitiva e leptocúrtica (efeito de teto) para valores elevados nos itens relacionados com a 












Tabela 3 - EAF (24 Itens) – Média (M), Mediana (Me), Mínimo (Min), Máximo (Max), Assimetria 



















A caraterização descritiva das dimensões da variável latente funcionalidade da EAF 
(motora e cognitiva) é apresentada na tabela 4, onde se apresentam os valores medianos, 
média, mínimos, máximos, desvio padrão, assimetria e achatamento. 
Os resultados demonstram que ambas as dimensões da EAF apresentam valores de as-
simetria adequados e que complementados com a visualização gráfica (histograma, Q-Q 
Plots e Box Plots) permitem afirmar que relativamente à medida de forma a distribuição 
aproxima-se da normalidade em ambas dimensões motora e cognitiva. 
Verifica-se que em termos de média e desvio padrão, que os valores se situam ligeira-
mente acima do ponto médio para ambas as dimensões o que permite afirmar que os 
jovens com deficiência apresentam uma boa perceção da sua eficácia funcional tanto ao 
nível cognitivo como motor. 
 
Itens M Me Min Max Skew  Ku 
It1 4.72 5.00 2 5 -2.51 5.56 
it2 4.57 5.00 1 5 -2.47 5.21 
it3 4.46 5.00 1 5 -2.03 3.02 
it4 4.59 5.00 1 5 -2.47 4.96 
it5 3.69 4.00 1 5 -.41 -.94 
it6 4.61 5.00 1 5 -2.34 4.11 
it7 3.99 5.00 1 5 -1.05 -.42 
it8 3.95 5.00 1 5 -.97 -.54 
it9 4.05 5.00 1 5 -1.21 -.20 
it10 3.39 4.00 1 5 -.31 -1.54 
it11 3.97 5.00 1 5 -1.11 -.20 
it12 3.19 4.00 1 5 -.19 -1.76 
it13 4.32 5.00 1 5 -1.62 1.06 
it14 3.71 5.00 1 5 -.72 -1.21 
it15 3.55 4.00 1 5 -.48 -1.38 
it16 4.76 5.00 1 5 -3.55 12.79 
it17 2.46 1.00 1 5 .56 -1.52 
it18 3.71 4.00 1 5 -.42 -1.03 
it19 4.05 5.00 1 5 -1.16 -.17 
it20 4.16 4.00 1 5 -1.16 1.06 
it21 4.07 4.00 1 5 -1.05 1.65 
it22 3.73 4.00 1 5 -.68 -.45 
it23 3.58 4.00 1 5 -.55 -.91 




Tabela 4 - EAF Dimensão Motora e Cognitiva: Média (M), Mínimo (Min), Máximo (Max), Desvio 
Padrão (SD), Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) (n=101) 
 
Com o objetivo de avaliar a fiabilidade existente entre as respostas aos diversos itens 
que constituem esta escala, procedeu-se à análise da consistência interna, calculando o 
alfa de Cronbach. 
Na totalidade, a EAF apresenta um alfa de Cronbach de 0.91, o que revela um elevado 
nível de consistência interna dos itens. 
Para avaliar a estabilidade da consistência com que um determinado conjunto de itens 
de medida estima um determinado constructo ou variável latente, e na impossibilidade 
de realizar o teste reteste Marôco e Garcia-Marques (2006) fazem referência ao método 
Split Half proposto por Spearman e Brown em 1910. 
Calculando os valores do alfa de Cronbach da EAF pelo método Split Half é de 0.91 na 
primeira parte e de 0.76 na segunda parte, com base nos critérios de recomendação da 
fiabilidade de Nunnally, (1978) os valores são apropriados quando estamos a fazer a 
investigação preliminar de um instrumento (>0.70) (Marôco & Garcia-Marques, 2006). 
No entanto, os valores apresentam uma diferença ainda considerável e que pode estar 
relacionada com a organização dos itens no instrumento, sendo que os primeiros 18 
itens refletem a dimensão motora e os 6 itens finais a dimensão cognitiva da variável 
funcionalidade e que se referem a dois constructos teóricos distintos. Apesar das dife-
renças entre estes dois resultados do Split Half, o instrumento apresenta estabilidade na 
consistência interna o que permite a sua análise. 
Quanto à fiabilidade das duas dimensões da variável latente funcionalidade da EAF, 
apresentam um α para a dimensão motora de 0.937 e para a dimensão cognitiva de 
0.638. Como se pode observar, relativamente à dimensão cognitiva, apresenta um valor 
de α<0.7 considerado fraco ou até inaceitável para alguns autores (Marôco & Garcia-
Marques, 2006). Estes valores podem estar relacionados com as caraterísticas do desen-
volvimento cognitivo nestas crianças, com idades entre os 10 e os 18 anos, e as fracas 
competências ao nível do pensamento abstrato, necessárias para se autoavaliarem acerca 
do seu desempenho cognitivo. Deste modo, fica a possibilidade de excluir a dimensão 
cognitiva do instrumento após a análise da sua estrutura fatorial. 
Dimensões EAF M Me DP Min Max Skew Ku 
D Cognitiva 3.78 3.80 .76 1.60 5.00 -.383 -.277 






Validade de Constructo 
 
O facto de os dois conjuntos de itens terem um alfa de Cronbach elevado e aceitável 
pode definir a fiabilidade e a forte existência de um fator comum, mas não é condição 
necessária para a determinação da validade do instrumento (Hill, M. M. & Hill, 2000), 
assim como, não nos explica a sua dimensionalidade (Marôco & Garcia-Marques, 
2006). 
Deste modo, procedeu-se à realização da análise fatorial exploratória (AFE) com o obje-
tivo de determinar o número de fatores necessários para explicar a estrutura correlacio-
nal entre os 24 itens da EAF. A aplicação do teste de esfericidade de Bartlett aos 24 
itens da EAF permite que se considere que a esfericidade é assumida para (X
2
=1772.94, 
p<.001). A AFE revelou um KMO=0.869 (Kaiser-Meyer-Olkin Measure) demonstrando 
uma correlação entre itens de magnitude elevada. A extração dos fatores pelo método de 
análise de componentes principais, seguida de rotação ortogonal (Varimax) revelou uma 
estrutura bidimensional (forçada a dois fatores com base no constructo teórico da MIF), 
que explicou 50,1% da variância total dos itens tal como se pode observar na tabela 5. A 
maioria dos itens revelou pesos fatoriais superiores a 0.5 excetuando os itens 12 (0.445), 
16 (0.268) e 21 (0.463). 
Deste modo, o fator 1 (it1, it2, it3, it4, it5, it6, it7, it8, it9, it10, it11, it12, it13, it14, it15, 
it16, it17, it18 e it19) é mais forte e refere-se à dimensão motora da funcionalidade (au-
tocuidado, eliminação, transferências e locomoção) explicando 39.8% da variância. No 
fator 2, os itens (it20, it21, it22, it23 e it24) estão relacionados com a dimensão cogniti-
va (função executiva) da funcionalidade (comunicação, interação social, resolução de 
problemas, memorização). Também se pode verificar que o item 16 referente à locomo-












       h
2 
1 2 
it1 .670  .484 
it2 .750  .584 
it3 .782  .642 
it4 .637  .409 
it5 .794  630 
it6 .746  .556 
it7 .857  .749 
it8 .854  .731 
it9 .828  .697 
It10 .760  .605 
it11 .593  .486 
it12 .445  .207 
it13 .769  .617 
it14 .735  .635 
it15 .785  .638 
it16 .268  .144 
it17 .496  .246 
it18 .703  .529 
it19 .703  .510 
it20  .564 .319 
it21  .463 .217 
it22  .717 .523 
it23  .601 .368 
it24  .682 .473 





Todos os itens da dimensão motora apresentam uma correlação estatisticamente signifi-
cativa (p<.001), excetuando os itens 16 e 17 referentes à locomoção (percorrer pequena 
distância e subir escadas) que já apresentavam alguns problemas de sensibilidade relati-
vamente aos valores da assimetria e achatamento e o item 16 apresentar um peso fatorial 
baixo. O facto de serem itens que estão intimamente associados à condição decorrente 
da lesão medular da criança e do seu potencial funcional de marcha, muitas vezes alta-
mente limitado, e os resultados revelarem uma fraca variabilidade (efeito de chão e de 




rentes às outras variáveis componentes da dimensão motora que incluem o autocuidado 
(it1, it2, it3, it4, it5, it6, it7, it8, it9, it10, it19), eliminação (it11 e it12) e as transferên-
cias (it13, it14, it15). 
No que respeita à dimensão cognitiva verificou-se correlação estatisticamente significa-
tiva entre o item 18 com 20 e 22 (p<.05), e entre os itens 20 com 21 e 22 e o 22 com 18, 
20, 23 e 24 (p<.01). 
Procurou-se ainda, avaliar se a medida da variável latente funcionalidade motora e fun-
cionalidade cognitiva têm validade convergente quando correlacionadas com outros 
constructos teoricamente equivalentes. 
Deste modo, analisou-se o coeficiente de correlação de Pearson entre os fatores funcio-
nalidade motora e cognitiva da EAF com as da MIF (cujo constructo teórico sustentou a 
construção da EAF). Os resultados revelaram, que a dimensão motora da EAF apresen-
tou uma correlação de elevada intensidade com a dimensão motora da MIF (r=0,875), 
relativamente à dimensão cognitiva da EAF os valores não permitem afirmar que existe 
correlação com a dimensão cognitiva da MIF (r=0,153). Considerando que esta dimen-
são já apresentava um valor baixo do alfa de Cronbach (0,63) e os itens que a compõem 
estão fracamente correlacionados, após acordo entre juízes, decidiu-se retirar esta di-
mensão do instrumento, ficando o instrumento EAF - Versão Modificada com 16 itens 
que correspondem à variável latente funcionalidade motora para nova análise. 
 
Instrumento AFAP (Motora) – Versão Final de Dezasseis Itens 
 
No que se refere à análise descritiva da variável latente Funcionalidade Motora, referen-
te à EAF versão modificada, verifica-se pela consulta da tabela 6, que os jovens avaliam 
positivamente a sua capacidade funcional motora na realização das AVD. No entanto, 
apesar da tendência da resposta dos jovens se situar à direita da escala, e portanto acima 
do ponto médio, é possível constatar que as respostas estão distribuídas ao longo da 







Tabela 6 - EAF Modificada (16 Itens): Média (M), Mediana (Me), Mínimo (Min), Máximo (Max), 














A fiabilidade da versão final da EAF de dezasseis itens (Dimensão Motora) apresenta 
um alfa de Cronbach de 0.938, o que revela o elevado nível de consistência interna des-
te instrumento. 
A estimação da magnitude de fiabilidade recorrendo ao método Split Half o valor do 
alfa de Cronbach na primeira parte é de 0.92 na segunda parte 0.88, e com recurso à 
correção de Spearman & Brown de α=0.869, valores que segundo os critérios de Nun-
nally recomendados por Marôco e Garcia-Marques (2006), são excelentes numa inves-
tigação preliminar de um instrumento. Os resultados permitem também afirmar que o 
instrumento apresenta estabilidade na consistência interna. 
 
Validade de Constructo 
No sentido de identificar e descrever as relações estruturais no conjunto de itens que 
constituem o instrumento que pretende medir a variável latente Funcionalidade Motora 
foi realizada uma análise fatorial exploratória AFE (Marôco, 2010). Na AFE segunda 
versão com 16 itens da EAF a esfericidade é assumida (X
2
=1378.76, p<.001) e revela 
um KMO=0.903 que demonstra a excelente correlação entre itens (Marôco, 2010). 
A extração dos fatores pelo método das componentes principais, seguida de rotação 
ortogonal (Varimax) revelou uma estrutura tridimensional que explicou 74.67% da vari-
Itens M Me Min Max Skew  Ku 
It1 4.72 5.00 2 5 -2.51 5.56 
it2 4.57 5.00 1 5 -2.47 5.21 
it3 4.46 5.00 1 5 -2.03 3.02 
it4 4.59 5.00 1 5 -2.47 4.96 
it5 3.69 4.00 1 5 -.41 -.94 
it6 4.61 5.00 1 5 -2.34 4.11 
it7 3.99 5.00 1 5 -1.05 -.42 
it8 3.95 5.00 1 5 -.97 -.54 
it9 4.05 5.00 1 5 -1.21 -.20 
it10 3.39 4.00 1 5 -.31 -1.54 
it11 3.97 5.00 1 5 -1.11 -.20 
it12 3.19 4.00 1 5 -.19 -1.76 
it13 4.32 5.00 1 5 -1.62 1.06 
it14 3.71 5.00 1 5 -.72 -1.21 
it15 3.55 4.00 1 5 -.48 -1.38 




ância total dos itens. A maioria dos itens revelou pesos fatoriais superiores a 0.5 excetu-
ando os itens 11 (0,455), 15 (0,419). Todos os itens apresentam uma fração de variância 
explicada pelos fatores comuns superior a 0.5, (variação entre 0.565 e 0.864) como se 
pode observar na tabela 7. 
 





1 2 3 
it1 .692   .742 
it2 .782   .856 
it3 .809   .864 
it4 .673   .787 
it5 .786   .634 
it6 .763   .683 
it7 .853   .785 
it8 .852   .774 
it9 .839   .777 
It10 742   .840 
it11   .455 .565 
it12   .569 .703 
it13  .154  .659 
it14  .509  .782 
it15  .419  .767 
it19 .709   .730 
% Variância explicada 55,2% 12,3% 7,1%  
 
Verifica-se alguma semelhança na estrutura fatorial que emerge na Dimensão Motora da 
EAF com a encontrada na MIF por Heinemann et al. (1994) que se referem aos 3 fatores 
que agregam os itens referentes às subescalas, autocuidado (higiene, banho, vestir e 
calçar), eliminação (controlo de esfíncteres vesical e intestinal) e transferências (ca-
ma/cadeira, cadeira/sanita, cadeira/banheira). 
Apenas o item 13 que se refere à capacidade funcional na realização das transferências 
cama-cadeira-cama, surge com peso fatorial superior no fator autocuidado, não estando 
em conformidade com os resultados obtidos com a MIF. Deste modo, foram consulta-
dos peritos na área e procurou-se um consenso entre juízes para a tomada de decisão. 
Apesar das limitações associadas à manutenção deste item, pois apresenta uma satura-
ção inferior no fator transferências, decidiu-se manter este item no fator transferências 
com o objetivo de não desvirtuar a estrutura da EAF e manter a semelhança com a MIF 




Na tabela 8 é apresentada uma síntese dos fatores da EAF Dimensão Motora e Subesca-
las versão final com 16 itens, sua denominação e respetivos itens contribuintes. 
 
Tabela 8 – Escala EAF (Versão de 16 itens): Denominação das Subescalas e Itens Correspondentes 
Fatores EAF Itens 
Autocuidado (Higiene, Banho, Vestir e Calçar) 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7, 8, 9, 10, 19  
Eliminação (vesical e intestinal) 11 e 12, 
Transferências (cama/cadeira, cadeira/sanita, cadei-
ra/banheira) 
13, 14, 15 
 
Validade Convergente 
Foi realizada a análise de correlação entre itens através do Coeficiente de correlação de 
Spearman. Quase todos os itens da EAF apresentam uma correlação estatisticamente 
significativa para os valores nominais (p<.01), excetuando a correlação entre o item 19 
e os itens 4,11 e 12 que cuja correlação é significativa (p<.05). Assim como a correla-
ção entre a variável latente, Funcionalidade Motora da EAF e a variável latente Funcio-
nalidade Motora da MIF que mede o mesmo conceito teórico, foi realizada através do 
Coeficiente de Correlação de Pearson e apresenta correlações de elevada intensidade 
(rp= 0.839) (p<.01). 
A validade convergente dos 3 fatores encontrados na análise fatorial exploratória foi 
avaliada através do coeficiente de correlação de Pearson que demonstrou uma correla-
ção de média magnitude, como se pode observar na tabela 9. Deste modo podemos 
afirmar que os itens que se propõem medir a variável latente Funcionalidade Motora 
têm validade convergente. 
Tabela 9- – Escala EAF: Matriz de Correlações de Pearson entre fatores (n=101) 
Fatores Autocuidado Eliminação Transferências 
Autocuidado 1.00   
Eliminação .548** 1.00  
Transferências .753** .512** 1.00 






As VEM (Variância Explicada Média) extraídas para cada par de fatores são superiores 
ao quadrado da correlação entre fatores respetivamente R
2
 ac/el = 0,300, R
2
 ac /tranf =0.567, 
R
2
 el /transf = 0,262, resultados que, com base nos critérios recomendados por Fornel e 
Laker (1981) (<0,5) confirmam a validade discriminante para os fatores, autocuidado e 
transferências (Marôco, 2010). 
Em suma, para avaliar a funcionalidade percebida pelos jovens com SB, procedeu-se à 
construção de um instrumento EAF, aplicação a uma população com caraterísticas 
semelhantes e avaliação das suas qualidades psicométricas. Apesar dos 
constrangimentos relacionados com a reduzida dimensão da amostra não permitirem 
realizar a análise fatorial confirmatória e respetivo ajustamento no sentido de validar 
este instrumento, considera-se que os resultados obtidos na análise da versão final EAF 
com 16 itens demonstrou ter qualidades psicométricas aceitáveis que permitem a 
continuação do estudo (cf. Anexo V). 
 
5.6 Procedimentos de Análise dos Dados 
No decorrer da presente investigação foram recolhidos e analisados dados de forma a 
dar resposta aos objetivos inicialmente propostos. Relativamente ao processo de análise 
dos dados quantitativos foi feito através do programa estatístico IBM 
®
 SPSS (Statistical 
Package for the Social Sciences) versão 20. 
Realizou-se uma análise univariada e bivariada com um nível de significância de 5% e 
determinação de intervalos de confiança a 95%. Foram utilizadas estatísticas descritivas 
(medidas de tendência central e de dispersão), análise de correlação bivariada Spearman 
e de Pearson. Para a 1ª e 4ª parte do estudo I, foram realizados os respetivos testes para 
a verificação dos pressupostos para a utilização dos testes paramétricos (verificação da 
normalidade na distribuição com o teste Kolmogorov-Smirnov, da homogeneidade de 
variâncias com o teste Levene e o teste de Mauchly para análise da esfericidade) e os 
testes paramétricos ANOVA (one-way) e ANOVA de medidas repetidas para variáveis 
contínuas. Quanto à 2ª parte do estudo I, por não se terem verificado os pressupostos 
exigidos para a utilização dos testes paramétricos a análise dos dados foi feita com re-




repetidas. Relativamente à 3ª parte do estudo I foi utilizado o Inter-Class Correlation 
Coeficient (ICC). 
Relativamente ao estudo II, o processo de análise dos dados das entrevistas de focus 
group seguiu as orientações dos autores de referência nesta área Morgan (1998) e Krue-
ger (1998) que referem ser uma técnica que utiliza muitas estratégias e abordagens qua-
litativas, tais como a análise de conteúdo temática categorial. Deste modo, o processo de 
análise dos dados qualitativos foi feito com recurso à análise de conteúdo temática e 
categorial com algumas especificidades relacionadas com o facto de ser uma entrevista 
em grupo. 
Para melhor compreensão apresenta-se no quadro 3 uma síntese que se refere aos mo-
mentos relacionados com a recolha de dados, os instrumentos utilizados, os observado-




Quadro 3 - Síntese dos instrumentos de recolha de dados utilizados nos diferentes momentos e 







5.7 Procedimentos Gerais 
1ª FASE – PLANEAMENTO  
Partindo da problemática em estudo, deu-se início à primeira fase deste percurso com 
uma pesquisa bibliográfica sobre programas de educação para a autogestão da condição 
crónica e sobre os de contextos para a implementação do programa. Foi iniciado o 
processo de construção, implementação e avaliação de um programa de educação para a 
autogestão dirigido a jovens com SB em contexto de campo. 
Com o objetivo de selecionar os conteúdos a abordar no programa, para além de toda a 
revisão da literatura efetuada e identificação das áreas mais problemáticas que estas 
crianças e jovens com SB apresentam na gestão da sua condição, foi também realizado 
um estudo exploratório que procurou identificar os principais problemas que os jovens 
com SB autónomos e seus pais/cuidadores referem ter experienciado relativamente à 
construção da autonomia dos jovens com SB durante processo de transição na 
adolescência (Caseiro et al., 2013). 
Ainda nesta fase de planeamento foram definidos os objetivos do programa, os critérios 
de seleção dos participantes, os instrumentos de recolha de dados a utilizar e ainda a 
construção do programa PEAJSB. 
Deu-se início ao recrutamento, com o envio do formulário de candidatura ao campo, via 
correio, a todos os associados com idade compreendida entre os 10 e 18 anos, com a 
divulgação do projeto nas redes sociais (site e página do Facebook da ASBIHP) e ainda 
o envio do cartaz alusivo ao programa e o formulário de candidatura para as instituições 
de saúde que acompanham e seguem estas crianças e jovens a nível nacional. Nesta 
fase, foi fundamental o envolvimento neste projeto dos profissionais de saúde dessas 
instituições, através da explicitação das vantagens e os benefícios da promoção da 
autogestão da condição no jovem com SB e apresentação do PEAJSB. 
Esta parceria estabelecida entre os responsáveis pelo programa e os profissionais de 
saúde foi uma mais-valia, não só pela divulgação do projeto, mas sobretudo no processo 
de dissuasão das famílias que manifestam receio de perder o controlo na gestão dos 
cuidados especiais do filho/a e demonstram alguma renitência em aderir e autorizar a 
sua participação. A relação de confiança estabelecida com estes profissionais permitiu 




o seu envolvimento no processo de seleção dos candidatos (número de vagas limitado a 
30 participantes por campo) considerados prioritários com base na história clinica e 
recorrência das condições secundárias (insuficiência renal, hospitalizações por ulceras 
de pressão). 
A seleção dos participantes foi feita com base no número de vagas, nos critérios 
previamente estabelecidos, e ainda na informação relevante disponibilizada pelos 
profissionais de saúde das instituições de saúde que acompanham estes jovens. No 
primeiro campo (2011) não houve necessidade de excluir nenhuma criança que 
cumprisse os critérios, ao contrário do segundo (2012), onde duas crianças que, não 
obstante terem os requisitos, foram consideradas menos prioritárias, sendo assegurada a 
sua inclusão no programa seguinte. 
Findo o processo de recrutamento e seleção dos participantes o passo que se seguiu foi a 
adaptação do programa à população alvo. Para isso, no mês anterior ao início do 
programa, foi pedido ao jovem candidato que elaborasse uma lista enumerando os cinco 
maiores problemas sentidos e os cinco temas que gostaria que fossem abordados. Esta 
recolha de dados foi realizada através das redes sociais (Facebook e Messenger), correio 
eletrónico e correio tradicional (através do formulário de inscrição no campo). 
Os dados foram analisados através do Matrix Assessment, uma técnica que surge cada 
vez mais na área das ciências sociais, e que é particularmente eficaz na identificação de 
necessidades de aprendizagem (orientação de programas, projetos e atividades) (Lorig, 
2001). Trata-se de uma técnica que promove o sentimento de identidade e coesão do 
grupo e ajuda os participantes a melhorar o seu desempenho bem como a identificar as 
suas necessidades de mudança (Bielak, 2003). Depois de identificados os problemas e 
as necessidades de aprendizagem dos candidatos ao programa, segue-se a análise dos 
dados. É criada uma matriz com a enumeração das necessidades acima referidas (Y) e o 
número correspondente ao participante, que é atribuído aleatoriamente (X), assinalando 
com uma cruz aquelas que foram identificadas por cada participante (cf. Anexo VI). 
Este quadro é reenviado aos participantes, acompanhado do seu código pessoal 
correspondente e uma carta de introdução com o pedido de validação da informação. No 
final é feito o somatório das respostas, sendo que aquelas que obtiveram maior número 
traduzem os temas que os participantes têm maior interesse, e que após avaliação da sua 




Seguiu-se o recrutamento e planeamento da formação da equipa que colaborou na 
implementação do PEAJSB (monitores e Lay Leds). O recrutamento dos monitores e 
Lay led’s foi realizado através de anúncio público no site da ASBIHP e por correio 
eletrónico aos estudantes do 3º e 4º ano do Curso Superior de Enfermagem. A seleção 
foi realizada pela equipa coordenadora do Campo. Para a formação foi feito o pedido de 
cedência das instalações (laboratório, uma sala ampla para as atividades de dinâmica de 
grupo e o refeitório) à Presidente da Direção da Escola Superior de Enfermagem de 
Lisboa (ESEL), que foi autorizado. 
Assim sendo, a formação decorreu na ESEL durante um fim de semana no mês que 
precedeu a implementação do PEAJSB e teve a duração de 16 h. A formação envolveu 
sessões teóricas, teórico-práticas e prática simulada em laboratório. Nas sessões teóricas 
foram abordados temas relacionados com a SB, repercussões, condições secundárias e 
necessidades especiais de saúde. As sessões teórico-práticas focalizaram-se no treino de 
estratégias psicoeducativas como o questionamento, técnica de resolução de problemas 
e a promoção da autonomia. Foram apresentados os instrumentos de recolha de dados e 
de uma forma mais aprofundada a avaliação da funcionalidade com a apresentação do 
manual de procedimentos para a utilização da MIF e respetivo treino com alguns 
exemplos práticos. Procurou-se minimizar o efeito viés, sobretudo na avaliação de áreas 
mais subjetivas como a resolução de problemas e memória, e, estabelecer orientações de 
avaliação mais concretas, como o número de solicitações que o jovem requer e o 
número de vezes em que houve a necessidade de relembrar as responsabilidades pelas 
tarefas durante o dia.  
Durante as sessões de prática simulada em laboratório treinaram-se os vários 
procedimentos (transferências, algaliação, inspeção da pele, vestir e despir), utilizando o 
material de apoio adequado para que o desempenho dos monitores/lay led’s seja 
desenvolvido e ensinado de forma correta e em segurança. Simultaneamente foram 
realizados os vídeos com os monitores/Lay leds a demonstrarem esses mesmos 
procedimentos para serem posteriormente visualizados pelos participantes nas sessões 
do PEAJSB. No final da formação foi realizada uma sessão de dinâmica de grupo (jogos 
que induzem a coesão do grupo, trabalho em equipa, a confiança e a partilha), liderada 
por um enfermeiro especialista em saúde mental e psiquiátrica, onde toda a equipa do 




Realizaram voluntariamente esta formação 32 profissionais de saúde e lay led’s, sendo 
que apenas 24 iriam integrar a equipa de monitores do Campo de Treino “Arco-Íris dar 
Cor ao Sucesso…Capacitando” 2011 e 2012, ficando os restantes como suplentes para 
alguma eventualidade. Como suporte a esta formação foi elaborado um manual de apoio 
com os conteúdos abordados e disponibilizado a todos os formandos (monitores/lay 
leds). 
Nas 2/3 semanas que precedem o campo, foi feito um contacto telefónico para todos os 
participantes e famílias com o objetivo de promover algumas informações relacionadas 
com o horário de partida, material e roupa necessária. Foi necessário também clarificar 
e esclarecer algumas dúvidas colocadas pelos pais/cuidadores e ainda recolher alguma 
informação relacionada com os cuidados especiais de cada participante (medicação, 
horário, hábitos na eliminação intestinal, frequência das algaliações, alergia ao latex e 
outros cuidados especiais com o sentido de lhes dar continuidade). Toda a informação 
foi registada num instrumento “Folha de Medicação e Cuidados Especiais” que se 
disponibilizou ao monitor ou Lay Led responsável antes de iniciar o campo. 
No dia que os pais foram levar as crianças, foi-lhes proporcionado uma “Carta de 
Acolhimento” que contém algumas informações acerca das atividades, horário de 
permissão para a utilização dos telemóveis e ainda os contactos dos coordenadores do 
campo. 
2ª FASE – INTERVENÇÃO  
O Campo decorreu na Quinta na Fonte Quente na Tocha (Figueira da Foz) é organizado 
pela ASBIHP e tem a duração de dez dias. Incluí as tradicionais experiências nestes 
contextos tais como, as atividades desportivas adaptadas nos períodos da tarde (ténis, 
natação, basquetebol, voleibol, tiro com arco, golfe, bócia) e de lazer à noite (gincanas, 
caça ao tesouro, karaoke, discoteca, Bingo, campeonatos de videojogos Wii). 
No período da manhã é implementado o PEAJSB a dois grupos distintos: G1: raparigas 
(9h30 às 11h) e G2: rapazes (11h às 12h30), durante sete dias (7 sessões). 
No primeiro dia do campo, o participante é acolhido pelo monitor/Lay Led 
(responsável) que lhe apresenta o espaço e camarata atribuída, e 24h antes de dar início 
ao programa o jovem responde aos questionários referentes ao T1 (Questionário de 




informações sobre o seu preenchimento, realçando a importância de responderem com 
apenas uma cruz a cada afirmação e é reforçada a ideia de não existirem respostas certas 
ou erradas. No final do segundo dia é realizada a MIF em reunião de consenso entre 3 
juízes (duas enfermeiras treinadas e o monitor/Lay led responsável pelo jovem). Ainda 
no primeiro dia, após o Jantar, os participantes, monitores, lay led’s e coordenador do 
projeto reúnem-se numa sala ampla para as apresentações, momento onde lhes é 
fornecido o “Livro Individual” e atribuído o respetivo tutor ou tutorando. É feita uma 
breve explicação das funções referentes aos diferentes papeis, do monitor/lay led, do 
tutor e do tutorando, e são anunciados os prémios que irão ser atribuídos às duas 
melhores duplas “tutor e tutorando” assim como os critérios de avaliação. 
As sessões do PEAJSB iniciaram no 2º dia do campo e foram realizadas pela mesma 
equipa durante as 7 sessões, uma enfermeira e um Lay Led (feminino no grupo das 
raparigas e masculino no grupo dos rapazes). Os jovens aderiram com bastante 
entusiasmo, participando ativamente através do questionamento, intervenção, 
roleplaying e na elaboração dos planos de ação. Cinquenta e seis jovens realizaram o 
programa na totalidade e, na última sessão, todos participaram na sua avaliação 
qualitativa. 
Nas últimas 24h do campo e após o término do PEAJSB, os jovens, na sua camarata, 
responderam aos questionários (SPPA e EAF) relativos ao T2 (pós programa) e no final 
do dia foi realizada a MIF (em reunião de consenso entre os mesmos 3 juízes). 
No último dia os monitores e Lay Led’s com orientação do coordenador elaboram um 
documento onde constam as competências desenvolvidas pelos participantes para 
entregar aos pais/cuidadores, no sentido de darem continuidade ao trabalho iniciado. 
3ª FASE – Follow-up 
O Follow-up realizou-se cerca de 6 meses após a realização do programa, foi planeada 
uma atividade que reunisse o maior número de participantes (Bowling e visita ao 
Pavilhão da Ciência Viva) (último follow-up Fevereiro de 2013). O ponto de encontro 
foi na sede da ASBIHP em Lisboa, local onde responderam aos questionários T3 (EAF, 
SPPA) e, com base nos relatos dos pais e observação dos enfermeiros, monitores e lay 




Face aos constrangimentos físicos e financeiros para replicar o ambiente em que foram 
recolhidos os dados da MIF no T1 e T2, foi impossível reunir todos os monitores e lay 
led’s no follow-up de forma a estarem presentes os mesmos juízes que avaliaram a MIF 
no primeiro e segundo momento (T1 e T2), situação que constituiu uma limitação a este 
estudo. Tendo em conta os resultados do estudo de Smith, Illig, Fielder, Hamilton, e 
Ottenbacher (1996) que sugerem haver um bom nível de concordância entre os 
resultados da MIF obtidos por observação e os resultados obtidos por relato telefónico, 
decidiu-se realizar a MIF (T3) com base na observação de pelo menos dois dos três 
juízes (enfermeiros) que estiveram presentes no primeiro e segundo momento de 
avaliação, complementada pelo relato do jovem e dos seus pais/cuidadores. 
No período em que os participantes se encontravam nas atividades planeadas (Bowling 
em 2012 e visita ao Pavilhão da Ciência Viva em 2013) foram realizadas as entrevistas 
de Focus Groups com os pais/cuidadores (avaliação qualitativa). 
Os participantes que não puderam comparecer por residirem longe, e, na 
impossibilidade de estarem presentes neste dia, os dados referentes a T3 (SPPA, MIF e 





5.8 Considerações Éticas 
Relativamente aos procedimentos éticos assinala-se o cumprimento integral dos 
preceitos a ter em conta numa investigação. Durante todo o percurso inerente ao estudo, 
desde a divulgação, recrutamento, intervenção, recolha e análise dos dados e divulgação 
dos resultados, foram respeitados os princípios de Justiça, Veracidade, Fidelidade, 
Equidade, Beneficência e Não Maleficência, Autonomia, Integridade e 
Confidencialidade. Procurou-se garantir a privacidade, o anonimato a todos os 
participantes e ainda a liberdade de abandonar o estudo quando o entendessem.  
No entanto e considerando que se trata de uma população vulnerável, na sua maioria 
crianças e jovens portadores de deficiência, foram seguidos os procedimentos éticos 
exigidos nas orientações da OMS (WHO, 2001), e cumprir os deveres descritos no 
Código Deontológico dos Enfermeiros artigo 81º “(…) salvaguardar os direitos das 
crianças (…) das pessoas com deficiência”. Deste modo, os participantes e seus 
pais/cuidadores foram informados oralmente e por escrito acerca do estudo, objetivos, 
intervenção e recolha de dados, para que pudessem tomar uma decisão informada. Foi-
lhes dada a oportunidade de fazer questões e esclarecer alguma dúvida e de expressar o 
seu consentimento em participar através do pedido de assentimento informado ao jovem 
(independentemente da idade) e do consentimento informado aos pais ou cuidadores (cf. 
Anexo VII). 
Procurou-se investir na formação dos profissionais para garantir a humanização nos 
cuidados, da diversidade étnica à religiosa, do conhecimento dos respetivos direitos e 
deveres à equidade. 
O presente estudo foi aprovado pela Comissão de Ética da Associação de Spina Bifida e 





Capítulo VI – Estudo I: Efeito do Programa de Educação para a 
Autogestão em Jovens com Spina Bifida 
 
O Estudo I foi organizado em quatro partes, sendo que a primeira se refere à avaliação 
do efeito do PEAJSB na funcionalidade do jovem com SB observada pelo enfermeiro. 
A segunda parte diz respeito à avaliação do efeito do PEAJSB na funcionalidade 
autoavaliada pelo jovem. A terceira parte refere-se à análise da concordância entre a 
avaliação da funcionalidade percebida pelo jovem com SB e a observada pelo 
enfermeiro. Por fim, a quarta e última parte, diz respeito à avaliação do efeito do 
PEAJSB no autoconceito e autoestima dos jovens. 
 
6.1 Efeito do PEAJSB na Funcionalidade: Observada pelo Enfermeiro (Parte I) 
O presente subcapítulo reporta a análise preliminar e apresentação dos resultados 
referentes à 1ª Parte, da componente quantitativa (Estudo I) que teve como principal 
objetivo avaliar o efeito do PEAJSB na Funcionalidade (observada pelo enfermeiro). 
Os dados foram recolhidos em três tempos distintos vinte e quatro horas antes de iniciar 
o programa T1, vinte e quatro horas após o término do programa T2 e aproximadamente 
seis meses após o final do programa (follow-up) T3. 
Emergiram da aplicação de uma ANOVA de medidas repetidas os resultados referentes 
à análise das diferenças introduzidas pelo PEAJSB na funcionalidade nos diferentes 
momentos (T1, T2 e T3). 
Considerou-se, a funcionalidade como variável dependente e a variável independente o 
tempo face à implementação do programa (T1, T2 e T3). 
Foi aplicada uma ANOVA a um fator para a análise das diferenças introduzidas pelas 
variáveis independentes (género, grupo etário, nível da lesão, presença de hidrocefalia, 
tipo de meio auxiliar de marcha que utiliza, principal cuidador, acessibilidade em casa e 
experiência de campo de férias) na variável dependente que se refere ao valor médio da 
variação da funcionalidade entre T3 e T1, que se designou de ganhos na funcionalidade 





6.1.1 Análise Preliminar  
Numa fase inicial, a análise dos dados incidiu na sensibilidade e fiabilidade dos instru-
mentos MIF, nas medidas de associação entre as escalas e subescalas MIF e por fim na 
análise inferencial dos dados recolhidos face às questões de investigação previamente 
levantadas. 
Análise Descritiva MIF (item) é apresentada no anexo IX, os valores medianos (Me), 
mínimos (Min), máximos (Max), desvio padrão (SD), de assimetria (Skew), e achata-
mento (Ku), bem como os respetivos rácios críticos (Skwe/SDskew e Ku/SDku) para os 18 
itens que constituem a escala MIF. 
Os valores de assimetria e achatamento dos 18 itens variam entre -1 e 1 e que comple-
mentados com a visualização gráfica (histograma, Q-Q Plots e Box Plots) permitem 
afirmar que, relativamente à medida de forma, a distribuição aproxima-se da normali-
dade com a exceção dos itens 12 e 13. 
A capacidade destes jovens realizarem trajetos curtos na cadeira de rodas (item 12), 
apresenta uma distribuição assimétrica à esquerda e leptocúrtica tal como expectado em 
indivíduos que utilizam meios auxiliares de marcha para se locomoverem. Observa-se 
um efeito teto com um valor mediano de 6 numa escala de 7 pontos, também encontra-
do por Hall, Cohen, Wright, Call, e Werner (1999), nos estudos que envolvem indiví-
duos com lesão medular e SB. Relativamente ao item 13 que diz respeito à capacidade 
para os jovens subirem escadas, observa-se um efeito “chão” com uma distribuição as-
simétrica à direita e platicúrtica também referida por Stineman et al. (1996). Esta fraca 
variância pode estar relacionada com a incapacidade que estes jovens apresentam na 
realização da atividade “subir escadas”, em que 80,4% dos participantes utiliza cadeira 
de rodas como meio auxiliar de marcha. Os valores mantêm-se baixos nos diferentes 
tempos T1, T2 e T3 devido ao facto de serem atividades que apresentam potencial de 
desenvolvimento reduzido. 
Na análise descritiva da variável latente funcionalidade, verifica-se que os valores me-
dianos mais elevados estão associados aos itens que avaliam a subescala autocuidado, 
os quais estão relacionados com a capacidade funcional, na realização das tarefas que 
habitualmente não são limitadas pelas repercussões da SB, tais como, lavar a cara, os 
dentes, pentear e vestir a parte superior. Os valores mais baixos estão relacionados com 
os itens que avaliam a realização das tarefas que estão comprometidas devido às limita-




ra, tais como o tomar banho, a utilização da sanita, a eliminação vesical (autoalgalia-
ção), o controlo da incontinência intestinal, e as transferências da cadeira de rodas para 
a sanita ou banheira. 
A análise descritiva das dimensões motora e cognitiva da MIF é apresentada na tabela 
10, onde se pode observar os valores da média (M), mediana (Me), assimetria (Skew) e 
achatamento (ku). Os valores de assimetria e achatamento variaram entre -1 e 1 e que 
complementados com a visualização gráfica (histograma, Q-Q Plots e Box Plots) per-
mitem afirmar que que relativamente à medida de forma a distribuição aproxima-se da 
normalidade. 
Ao analisar a variação das dimensões motora e cognitiva da MIF verifica-se que há um 
aumento acentuado dos valores médios de T1 para T2, o que se acentua ligeiramente, 
sobretudo na dimensão cognitiva no follow-up em T3. Quanto à Dimensão Motora po-
de-se observar que o intervalo de variação oscila entre o 2 e 5 no primeiro momento 
(pré programa) demonstrando que os participantes necessitam de mais suporte na reali-
zação das tarefas, intervalo de variação que vai tendencialmente se deslocando para a 
direita da escala nos momentos T2 e T3 no sentido de uma maior independência onde 
os valores 6 e 7 (sem ajuda com utilização de material de apoio e tempo extra; sem aju-
da, em segurança e tempo normal) vão surgindo com maior frequência. 
 
Tabela 10 - MIF (Dimensões Motora e Cognitiva): Média (M), Mediana (Me), Mínimo (Min), 
Máximo (Max), Desvio Padrão (SD), Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) (T1 e T2 n=56; T3 
n=55) 
MIF M Me Min Max SD Skew Ku 
T1 D Motora  3.73 3.70 1.83 5.75 1.037 .107 -.692 
T1 D Cognitiva 4.42 4.50 2.25 6.67 .997 .191 -.259 
T2 D Motora  5.11 5.27 2.71 6.75 1.065 -.404 -.589 
T2 D Cognitiva  5.32 5.41 2.92 7.00 .927 -.250 -.284 
T3 D Motora 5.12 5.20 2.88 6.75 1.082 -.404 -.719 
T3 D Cognitiva 5.49 5.50 3.83 7.00 .824 -.005 -.748 
 
Quanto à análise descritiva das diferentes subescalas da MIF (autocuidado, eliminação, 
transferências, locomoção, comunicação e cognição social) nos diferentes momentos 
que se apresentam na tabela 11, verifica-se que os valores de assimetria e achatamento 




gráfica (histograma, Q-Q Plots e Box Plots) permitem afirmar que a distribuição apro-
xima-se da normalidade. 
 
Tabela 11 – MIF Subescalas: Autocuidado, Eliminação, Transferências, Locomoção, Comunicação 
e Cognição Social: Média (M), Mediana (Me), Mínimo (Min), Máximo (Max), Desvio Padrão (SD), 
Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) (T1 e T2 n=56; T3 n=55) 







Autocuidado T1 4.14 4.16 1.83 5.83 0.13 -.30 -.69 
Autocuidado T2 5.78 6.00 2.83 7.00 .13 -.80 .25 
Autocuidado T3 5.80 6.00 3.00 7.00 .13 -.83 .13 
Eliminação T1 3.28 3.00 1.00 6.00 0.16 .16 -.39 
Eliminação T2 5.23 5.50 3.00 7.00 .14 -.60 -.77 
Eliminação T3 5.12 5.50 2.00 7.00 .155 -.74 -.01 
Transferências T1  3.60 3.66 1.00 7.00 0.20 .23 -.43 
Transferências T2 5.20 5.66 2.00 7.00 .19 -.74 -.38 
Transferências T3 5.20 5.66 1.67 7.00 .203 -.81 -.23 
Locomoção T1 3.90 3.50 1.50 6.00 0.15 .32 -.60 
Locomoção T2 4.25 3.50 1.50 7.00 .17 .45 -.68 





Comunicação T1 5.03 5.00 2.50 7.00 0.14 .01 -.45 
Comunicação T2 5.62 5.50 3.50 7.00 .12 -.31 -.61 
Comunicação T3 5.74 6.00 4.00 7.00 .11 -.36 -.44 
Cognição Social T1 3.82 3.66 1.67 6.33 0.15 .23 -.58 
Cognição Social T2 5.01 5.00 2.33 7.00 .14 -.29 -.40 
Cognição Social T3 5.24 5.00 3.33 7.00 .13 .05 -.70 
 
Os valores da média aproximam-se da mediana o que revela homogeneidade nos resul-
tados, apesar de percorrerem toda a escala em T1 e verificar-se alguma diversidade que 
tendencialmente vai reduzindo em T2 e T3. 
Tal como era esperado, os valores mais elevados das médias referem-se às dimensões 
autocuidado e comunicação, que se apresentam logo no primeiro momento pré-
programa (T1) situados à direita do ponto médio da escala e que se relacionam com as 
tarefas que habitualmente não estão comprometidas pela lesão medular (lavar cara e 
dentes, pentear o cabelo, alimentar-se, lavar o corpo e comunicar) e que não interferem 
na capacidade funcional do jovem. Pode-se ainda observar que na generalidade as mé-
dias aumentaram entre T1 e T2, verifica-se alguma estabilidade em quase todas as di-
mensões da MIF em T3 (follow up), excetuando as subescalas Eliminação e Transfe-




A estrutura relacional da MIF foi avaliada através de uma Análise Fatorial Explorató-
ria (AFE), com extração dos fatores pelo método das componentes principais, seguida 
de uma rotação ortogonal (Varimax), com objetivo de identificar os fatores que menos 
estão correlacionados (Marôco, 2010). Os fatores comuns retidos foram aqueles que 
apresentavam, um eigenvalue superior a 1, consonância com o Scree Plot e a percenta-
gem de variância retida.  
Para avaliar a validade da AFE utilizou-se o critério KMO que revela uma excelente 
correlação entre itens (KMO=0.809) (Marôco, 2010) e o teste de esfericidade de Bar-
tlett (X
2
=719.87, p<.001), indicando que não é admissível a hipótese de igualdade de 
variâncias nos diferentes fatores e que estes resultados demonstram que os dados são 
adequados para análise (Hair, Black, Babin, Anderson, & Tatham, 1998). 
A extração dos fatores pelo método das componentes principais revelou uma estrutura 
bidimensional (dimensões Motora e Cognitiva) semelhante à encontrada por Heinemann 
e Linacre (Stineman et al., 1996). Esta estrutura explica 56.8% da variância total, a mai-
oria dos itens revelou pesos fatoriais superiores a 0.5 excetuando os itens 2,7 e 12 (cf. 
Tabela 12). 
















Assim o primeiro fator é designado por “Dimensão Motora” enquanto o segundo é de-










it1 .642  .549 
It2 .244  .609 
it3 .817  .675 
it4 .635  .441 
 it5 .786  .740 
it6 .778  .623 
it7 .354  .551 
it8 .711  .565 
it9 .855  .735 
it10 .864  .747 
it11 .859  .746 
it12 .333  .134 
 it13 .735  .541 
it14  .586 .435 
it15  .628 .395 
it16  .688 .527 
it17  .599 .768 
it18  .659 .445 




uma fração de variância explicada pelos fatores comuns superiores a 0,4 demonstrando 
que os dois fatores retidos são apropriados para descrever a estrutura correlacional la-
tente da funcionalidade. 
A fim de avaliar a fiabilidade da MIF, homogeneidade interna do instrumento de me-
dida, calculou-se o coeficiente de Alfa de Cronbach que demonstrou ser adequado para 
a MIF nos diferentes momentos de recolha de dados (cf. Tabela 13). 
 
Tabela 13 – MIF e SPPA: Consistência Interna α de Cronbach (T1, T2 e T3) 
Instrumentos (Dimen-
sões) 
Alfa de Cronbach 
T1 T2 T3 
MIF .90 .91 .91 
        Dimensão Motora .91 .91 .91 
        Dimensão Cognitiva .71 .74 .72 
 
Para o estudo correlacional da MIF (T1, T2 e T3) foram analisadas através do Coefi-
ciente de Correlação de Pearson considerando-se como critério de adequação r>.40. Os 
resultados revelaram uma associação positiva e estatisticamente significativa (p<.01) 
em todas as dimensões da escala e subescalas entre os diferentes momentos T1,T2 e T3. 
A MIF (Score total, Domínio Motor e Cognitivo) apresenta um r>.88, relativamente às 
subescalas Autocuidado, Eliminação, Transferências, Locomoção, Comunicação e Cog-
nição Social apresenta um r>.68 (cf. Tabela 14). 
 
Tabela 14 - Coeficiente de Correlação de Pearson: Subescalas MIF 
MIF T1-T2 T2-T3 T1-T3 
Autocuidado .880** .931** .827** 
Eliminação .699** .868** .686** 
Transferências .856** .930** .849** 
Locomoção .935** .978** .906** 
Comunicação .923** .969** .896** 
Cognição Social .891** .912** .817** 




6.1.2 Apresentação dos Resultados 
No sentido de determinar se existem diferenças estatisticamente significativas nos 




programa) e T3 (após seis meses em follow-up), recorreu-se à ANOVA de medidas 
repetidas. 
Os pressupostos da normalidade das distribuições foram verificados pela análise dos 
valores de assimetria e achatamento complementada com a visualização gráfica das Q-
Q Plots e Box Plots e com o teste Kolmogorov-Smirnov que permitem assegurar uma 
distribuição aproximadamente do normal em todos as subescalas da MIF excetuando a 
locomoção. 
De acordo com Fife-Schaw, (2006) em caso de violação dos pressupostos subjacentes à 
utilização dos testes paramétricos, o investigador executa os testes paramétricos e os 
não paramétricos equivalentes e adequados para a questão de investigação em estudo. 
Caso ambos os testes obtenham resultados estatisticamente significativos, então podem 
reportar-se os resultados dos testes paramétricos. Com base neste pressuposto, no 
presente estudo, utilizou-se a estratégia de realizar ambos os testes, no estudo da 
subescala locomoção, como as conclusões retiradas de ambos os testes, é a mesma, 
optou-se por reportar os resultados dos testes paramétricos por serem mais robustos, por 
reduzirem o número de testes e a probabilidade de erro tipo I. 
O pressuposto da esfericidade foi verificado pelo teste de Mauchly da MIF (dimensões e 
subescalas), perante a violação do pressuposto da esfericidade e para produzir uma 
razão F válida, foi necessário utilizar a correção de Épsilon com o teste de Greenhouse-
Geisser cujos valores variaram entre 0.67 > ƹ < 0.88. 
As comparações múltiplas foram efetuadas por recurso a contrastes, usando a primeira 
medição (T1) como referência e aos testes post-hoc, Bonferroni (Marôco, 2010). 
A questão de investigação consistiu na verificação se o PEAJSB produz diferenças esta-
tisticamente significativas na funcionalidade deste grupo de jovens com SB. 
A análise dos resultados mostra que neste domínio o PEAJSB induz diferenças estatisti-
camente significativas, como podemos observar no gráfico (cf. Figura 6), ocorreu um 
acréscimo dos scores totais da funcionalidade e a evolução registada foi estatisticamente 
significativa, [F (1.63, 88.525) = 465.432; p <.0005; n
2
p=0.896; π=1]. A análise de con-
trastes entre a primeira medição T1 e as restantes medidas, revelou diferenças estatisti-




valores tiveram uma melhoria ligeira em T3 (5.31+/- 0.80) embora marginalmente 
significativa (p=0.057). 
Os resultados sugerem que a realização do PEAJSB melhora a funcionalidade dos jo-
vens com SB e ainda afirmar que estes valores aumentam de forma menos evidente mas 
estatisticamente significativa após 6 meses. 
 
Figura 6 - Valor Médio da MIF (Score Total) nos Tempos T1,T2 eT3 
 
No que respeita à análise da evolução nos valores médios das dimensões e subescalas da 
MIF, dimensão motora (subescalas: autocuidado, eliminação, transferências, locomo-
ção) e dimensão cognitiva (subescalas: comunicação e cognição social). Podemos ob-
servar na tabela 15, que ambas as dimensões Motora e Cognitiva revelaram melhorias 
estatisticamente significativas entre T1 e T2. Destaca-se a dimensão motora que apre-
sentou maiores diferenças após a realização do programa T1 para T2 e que manteve em 
T3 [F(1.53,83.121)=410,229;p<.0005; n
2
p=0.884; π=1] quando comparada com a di-
mensão cognitiva [F(1.55,83.856)=239,855;p<.0005; n
2
p=0.816; π=1]. No entanto, a 
análise de contrastes entre a primeira medição T1 e as restantes medições, a dimensão 
cognitiva também revelou diferenças estatisticamente significativas de T2 para T3 





Tabela 15- Análise de Variância MIF: ANOVA de Medidas Repetidas (T1, T2 e T3) Média (M) e 
Desvio Padrão (SD) 
Momento de Avaliação em Relação à Realização do Programa (M/SD) 
 T1    T1 vs T2 T2 T2 vs T3 T3 
MIF  Score Total 4.08 (0.87)  *** 5.22 (0.87)  * 5.31 (0.80)  
Dimensão Motora 3.74 (1.04)  *** 5.13 (1.07) ns 5.12 (1.08)  
Autocuidado 4.15 (1.03)  *** 5.79 (1.02) ns 5.80 (1.01)  
       Eliminação 3.30 (1.22)  *** 5.23 (1.11) ns 5.12 (1.15) 
       Transferências 3.60 (1.52)  *** 5.21 (1.45) ns 5.20 (1.50)  
 Locomoção 3.91 (1.20)  * 4.26 (1.29) * 4.35 (1.32) 
Dimensão Cognitiva 4.43 (1.00)  *** 5.32 (0.93) * 5.49 (0.82) 
       Cognição Social 3.81 (1.32)  *** 5.01 (1.11) * 5.24 (0.98) 
    Comunicação  5.04 (1.09)  *** 5.62 (0.92) * 5.74 (0.83) 
***p<0.001 * p<0.05 - Pairwise Comparisons de Bonferroni/tests within Subjects contrasts 
 
 
Quanto às subescalas que constituem a dimensão motora pode-se observar nos respeti-
vos gráficos nas figuras 7, 8, 9 e 10 que, embora todas elas tenham aumentado significa-
tivamente logo após a realização do programa, destaca-se o autocuidado [F 
(1.59,86.102) =390,407;p <.0005; n
2
p=0.878; π=1], seguido da eliminação [F 
(1.59,85.838) =187,755;p <.0005; n
2
p=0.777; π=1] e as transferências [F (1.67,90.631) 
=171,792;p <.0005; n
2
p=0.761; π=1] pelas diferenças estatisticamente significativas nos 
valores da funcionalidade de T1 para T2 e que se mantiveram seis meses depois no fol-
low-up em T3. Relativamente à subescala eliminação, apesar de ter revelado diferenças 
estatisticamente significativas de T1 para T2, regrediu ligeiramente embora sem signifi-
cância estatística de T2 para T3 (5.23+/-1.11 vs 5.12+/-1.15). 
A subescala locomoção tal como era expectado, apresenta os valores das diferenças 
mais baixos em relação às outras subescalas da dimensão motora, no entanto, estatisti-
camente significativas [F (1.37,72.901) =29.054;p <.0005; n
2
p=0.350; π=1] entre T1 e 
T2 e que aumentam ligeiramente embora sem significância estatística 6 meses depois no 









Figura 7 - Valor Médio MIF- Autocuidado nos 
Tempos T1, T2 e T3 
 
Figura 8 - Valor Médio MIF- Eliminação nos 
Tempos T1, T2 e T3 
 
Figura 9 - Valor Médio MIF - Transferências 
nos Tempos T1, T2 e T3 
 
Figura 10 - Valor Médio MIF - Locomoção nos 
Tempos T1, T2 e T3 
 
Relativamente às subescalas dimensão cognitiva da funcionalidade, salienta-se a subes-
cala cognição social que se destaca por revelar as maiores diferenças, e estatisticamente 
significativas [F (1.69,91.255) =211,734;p <.0005; n
2
p=0.797; π=1] entre T1 e logo 
após a realização do programa em T2 (3.81+/-1.32 vs 5.01+/-1.11), e ainda seis meses 
depois em follow-up T3 que, apesar de serem menores, são estatisticamente significati-
vas (5.24+/-0.98) (cf. Figuras 11 e 12). 
Quanto à subescala comunicação, apesar das diferenças serem menos evidentes, ainda 
assim, são estatisticamente significativas [F (1.34,71.696) =93.842; p <.0005; 
n
2
p=0.635; π=1] entre T1 e T2 e revelam uma melhoria estatisticamente significativa de 








Figura 11 - Valor Médio MIF - Cognição Social 
nos Tempos T1, T2 e T3 
 
Figura 12 - Valor Médio MIF - Comunicação 
nos Tempos T1, T2 e T3 
 
Variáveis Independentes vs Ganhos Funcionalidade (T3-T1) 
No sentido de determinar o perfil ideal do jovem a recrutar em futuros programas, pro-
curou-se identificar as variáveis independentes que estão associadas aos maiores ganhos 
na funcionalidade, após a realização do programa. 
Deste modo, procurou-se responder à seguinte questão, “será que as variáveis indepen-
dentes (género, presença de hidrocefalia, grupo etário, nível da lesão, tipo de meio auxi-
liar de marcha, acessibilidade em casa e experiencia anterior de colónia de férias) influ-
enciam a variabilidade dos ganhos na funcionalidade após a realização do PEAJSB?”. 
Para tal fomos verificar se existe associação entre as variáveis (género, grupo etário, 
nível da lesão, tipo de meio auxiliar de marcha que utiliza, acessibilidade em casa, expe-
riencia anterior em campo de férias) e os ganhos na Funcionalidade após a realização do 
PEAJSB. 
Na análise foram consideradas como variáveis independentes o grupo etário, género, 
presença de hidrocefalia, nível da lesão, tipo de meios auxiliares de marcha, acessibili-
dade em casa e ainda a experiencia anterior em colónias de férias. Como variável de-
pendente a diferença dos valores da MIF na pré-intervenção e no follow-up (T3-T1) que 
se designou por ganhos na Funcionalidade (MIF T3-T1). 
Os ganhos na Funcionalidade do jovem após a realização do programa foram avaliados 
com a ANOVA a um fator. A verificação da normalidade da distribuição foi realizada 
através da visualização gráfica Q-Q Plot’s, Box Plot’s, e do teste de Shapiro-Wilks (p > 
0,05) e assumida para todas as variáveis. A homogeneidade das variâncias (homocedas-




independentes: grupo etário (W (2.52) =0.015; p=0.985), género (W (1.53) =0.881; 
p=0.352), presença de hidrocefalia (W (1.53) =1.91; p=0.172), nível da lesão (W (2.52) 
=0.951; p=0.393), tipo de meios auxiliares de marcha (W (1.53) =0.053; p=0.836), 
acessibilidade em casa (W (1.53) =2.04; p=0.158) e ainda a experiencia em colónias de 
férias (W (1.53) =0.25; p=0.874).  
Os resultados revelam que as variáveis independentes; género (p=0,39), hidrocefalia 
(p=0,45), nível da lesão (p=0,90), tipo de meios auxiliares de marcha (p=0,48) e acessi-
bilidade em casa (p=0,93) não demonstraram ter significância estatística nos ganhos na 
funcionalidade (MIF T3-T1). 
No entanto, observaram-se diferenças estatisticamente significativas entre a variável 
independente grupo etário, [F (2,52) =9,794; p <.0005; n
2
p=0.274; π=0.978] nos ga-
nhos na funcionalidade após a realização do programa (MIF T3-T1) (cf. figura 13). 
 
Figura 13 - Valor Médio da MIF por Grupo Etário nos Tempos T1 e T3 
A dimensão do efeito foi avaliada pelo ƞ
2
p e as diferenças significativas entre grupos da 
variável grupo etário foram avaliadas com o teste HSD de Tukey para α = 0,05. Os re-
sultados indicam que o grupo de jovens com idade compreendida entre os 10 e 12 anos 
(1.502+/-0.40) revelou maiores ganhos na funcionalidade (T3-T1), seguido do grupo 
dos 16-18 (1.169+/-0.34) que apesar de apresentarem valores de significância estatística 






Figura 14 - Valor médio dos Ganhos na Funcionalidade por Grupo Etário após PEAJSB 
 
Relativamente à variável independente, experiência em campos de férias, observaram-se 
diferenças estatisticamente significativas entre a variável independente experiências de 
campos de férias [F (1,53) =6,088; p=0,017; n
2
p=0.103; π=0,678] nos ganhos na funci-
onalidade após a realização do programa (MIF T3-T1) (cf. figura 15) 
 
Figura 15 - Valor Médio da MIF por Grupo de Participantes com e sem Experiência em Campos de 




Os resultados indicam que o grupo de jovens sem experiência anterior de campos de 
férias revelou maiores ganhos na funcionalidade entre T1 e T3 (1.35+/-0.37 vs 1.10+/-




Figura 16 - Valor médio dos Ganhos na Funcionalidade nos grupos com e sem Experiência em 
Campos de Férias após PEAJSB 
 
No que se refere às variáveis independentes estudadas, apenas as variáveis grupo etário 
e ter ou não experiência de campo de férias produziram encontraram diferenças estatis-





6.2 Efeito do PEAJSB na Funcionalidade: Autoavaliada pelo Jovem (Parte II) 
O presente subcapítulo corresponde à 2ª parte da componente quantitativa do estudo I 
(quantitativo) que teve como principal objetivo avaliar o efeito programa de educação 
para a autogestão na funcionalidade autoavaliada pelos jovens com SB.  
Tal como na primeira parte do estudo os dados foram recolhidos nos três tempos 
distintos vinte e quatro horas antes de iniciar o programa (T1), nas vinte e quatro horas 
após o término do programa (T2) e aproximadamente seis meses após o final do 
programa em follow-up (T3). 
6.2.1 Análise Preliminar 
Para avaliar o efeito do programa na funcionalidade percebida pelos jovens com SB, 
construiu-se um instrumento EAF cuja análise preliminar das qualidades psicométricas 
foram apresentadas no capítulo IV. O resultado originou uma versão da EAF de 16 itens 
referentes à dimensão motora da funcionalidade. 
A análise, numa fase inicial incidiu, na sensibilidade e fiabilidade dos dados recolhidos 
pelo instrumento EAF, na associação entre a dimensão motora e respetivas subescalas 
(autocuidado, eliminação e transferências) nos diferentes momentos T1,T2 e T3 e ainda 
na análise inferencial que procurou avaliar se existem diferenças estatisticamente 
significativas nos valores médios da funcionalidade autoavaliada após a realização do 
programa (T1-T2, T2-T3, T1-T3). 
Quanto à análise descritiva dos itens da EAF, (cf. Anexo X), os valores de assimetria e 
achatamento, assim como a visualização gráfica (histograma, Q-Q Plots e Box Plots), 
não permitem afirmar que que relativamente à medida de forma a distribuição se 
aproxime da normalidade. Observa-se que os valores médios encontram-se situados 
acima do ponto 4 (consigo com pouca ajuda), e aproximam-se da mediana o que revela 
homogeneidade nos resultados apesar de percorrerem toda a escala nos três momentos e 
verificar-se alguma diversidade. 
Ao analisar os valores médios de todos os itens, no primeiro momento (T1) pode-se 
constatar que se situam acima do ponto médio (3- consigo com alguma ajuda, 4- 




estes jovens têm da sua funcionalidade em todos os itens do autocuidado, eliminação e 
transferências. 
Numa análise mais atenta dos valores médios, verifica-se que há uma pequena melhoria 
na maioria dos itens após a realização do programa (T2) com exceção dos itens 1 
(alimentação) e o 6 (vestir parte de cima). Verifica-se ainda que estes valores decrescem 
abaixo do valor inicial (T1) no follow-up (T3) na maioria dos itens com a exceção dos 
itens 13 (transferência cama cadeira) e o item 19 (calçar sapatos). Os valores médios 
mais elevados estão associados às tarefas que não são limitadas pelas repercussões da 
SB e são realizadas essencialmente pelos membros superiores, tais como, lavar a cara, 
os dentes, pentear e vestir a parte superior do corpo. Os itens que apresentam os valores 
médios mais baixos estão relacionados com as limitações funcionais decorrentes da 
condição, que requerem alguma ajuda para a sua realização e que são descritas na 
literatura, tais como: tomar banho, a utilização da sanita, o controlo da incontinência 
intestinal e as transferências da cadeira de rodas para a sanita ou para a banheira. 
No que se refere à análise descritiva das subescalas EAF, os valores de assimetria e 
achatamento variam entre – 2.1 e 4.8 (cf. Tabela 16), e que complementados com a 
visualização gráfica (histograma, Q-Q Plots e Box Plots) não permitem afirmar que 
relativamente à medida de forma, a distribuição se aproxima da normalidade. 
Os valores médios encontram-se situados acima do ponto 3 (consigo com alguma ajuda) 
para a subescala eliminação e nas subescalas autocuidado e transferências acima do 
ponto 4, aproximam-se da mediana o que revela alguma homogeneidade nos resultados, 
apesar de percorrerem toda a escala nos três momentos e verificar-se alguma 
diversidade. 
No que se refere às subescalas Autocuidado, Eliminação e Transferências, tal como 
expectado, os valores médios mais elevados encontram-se na subescala autocuidado que 
se referem aos itens das atividades que estão menos comprometidas pela SB 
(alimentação, pentear, lavar cara, lavar dentes e vestir parte de cima) e os valores mais 
baixos referem-se à eliminação vesical e intestinal e transferências, atividades que estão 
descritas na literatura como as mais complexas e que os jovens com SB demonstram 




Tabela 16 - Análise Descritiva EAF (score total) e Subescalas (Autocuidado, Eliminação e 
Transferências) (T1,T2 e T3): Média (M), Mediana (Me), Mínimo (Min), Máximo (Max), Desvio 
Padrão (SD), Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) 
EAF  M Me Min Max SD Skew Ku 
 T1 (n=56) 4.22 4.37 1.88 5.00 .77 -1.08 .65 
EAF (score total) T2 (n=56) 4.33 4.62 2.00 5.00 .71 -1.52 2.07 
 T3 (n=55) 4.15 4.37 1.56 5.00 .89 -1.28 .99 
 
Autocuidado 
T1 (n=56) 4.39 4.59 1.91 5.00 .68 -1.62 2.73 
T2 (n=56) 4.47 4.68 1.91 5.00 .65 -2.13 4.88 
T3 (n=55) 4.27 4.54 1.27 5.00 .86 -1.73 2.80 
 
Eliminação 
T1 (n=56) 3.71 4.00 1.00 5.00 1.23 -.66 -.47 
T2 (n=56) 4.02 4.25 1.00 5.00 1.01 -1.14 1.07 
T3 (n=55) 3.83 4.00 1.00 5.00 1.19 -.68 -.58 
 
Transferências 
T1 (n=56) 3.92 4.00 1.00 5.00 1.32 -.91 -.60 
T2 (n=56) 3.99 4.25 1.00 5.00 1.20 -.86 -.63 
T3 (n=55) 3.89 4.00 1.00 5.00 1.33 -.93 -.49 
 
Procedeu-se à Análise Fatorial Exploratória da EAF, que apresenta um valor de 
KMO=0,731, resultado que demonstra uma boa correlação entre itens (Marôco, 2010). 
De acordo com o teste de esfericidade de Bartlett (X
2
=975,314, p <.001), indicando que 
não é admissível a hipótese de igualdade de variâncias nos diferentes fatores e que estes 
resultados demonstram que os dados são adequados para análise (Hair et al., 1998). 
Utilizou-se a análise de componentes principais, seguida de rotação ortogonal 
(Varimax) revelando uma estrutura tridimensional que explicou 64.1% da variância 
total, a maioria dos itens revelou pesos fatoriais superiores a 0.4 excetuando os itens 4, 
10, 11 e 14 (cf. Tabela 17). 
Aos três fatores encontrados foi-lhes atribuída a designação de “Autocuidado” ao fator 
1, “Eliminação” ao fator 2 e “Transferências” ao fator 3. Adicionalmente, quase a 
totalidade dos itens tem uma fração de variância explicada pelos fatores comuns 
superiores a 0,5 demonstrando que os três fatores retidos são apropriados para descrever 





Tabela 17 – Fatores, Pesos fatoriais e Comunalidades: EAF (n = 56) 
EAF itens Fatores h
2 
1 2 3 
It1 .718   .521  
it2 .487   .273  
it3 .380   .639  
It4 .849   .751  
It5 .437   .543  
It6 .698   .662  
It7 .565   .736  
It8 .692   .744  
It9 .700   .641  
It10 .248   .826  
It11  .252  .314  
It12  .805  .650  
It13   .551 .696  
It14   .316 .868  
It15   .401 .715  
It16 .767   .681  
Variância explicada 44.6% 8.5% 10.9%   
 
A fim de avaliar a fiabilidade da EAF score total e subescalas Autocuidado, Eliminação 
e Transferências, calculou-se o coeficiente de Alfa de Cronbach que demonstrou ser 
adequado para a EAF score total (dimensão motora) e respetivas subescalas, 
autocuidado e transferências nos diferentes momentos de recolha de dados, cujos 
valores podem ser consultados na tabela 18. 
Tabela 18 – EAF: Consistência Interna α de Cronbach (T1, T2 e T3) 
EAF  
Alfa de Cronbach 
T1 T2 T3 
Dimensão Motora (score total) 0.90 0.90 0.93 
                Subescala Autocuidado  0.86 0.88 0.92 
                Subescala Eliminação 0.41 0.45 0.49 
                Subescala Transferências 0.87 0.85 0.84 
 
No que respeita à subescala eliminação, verifica-se que apresenta um valor de α<.60, 
considerado fraco (Marôco & Garcia-Marques, 2006), no entanto, Sheng e Sheng 
(2012) questionam a utilização do coeficiente de Alfa de Cronbach para avaliar a 




concluindo que não é robusto a sua utilização nestas condições. Sendo esta dimensão 
(eliminação) um domínio central no PEAJSB considerou-se fundamental a sua 
avaliação por parte dos jovens, e optou-se por avançar com a análise inferencial embora 
considerando que esta limitação exige uma interpretação cautelosa dos resultados. 
Para o estudo correlacional da EAF, foi utilizado o coeficiente de correlação de Pear-
son cujos resultados revelaram uma associação positiva e de elevada magnitude (p<.01) 
rp>0.8 na dimensão motora (score total) entre os diferentes momentos (T1, T2 e T3), 
como se pode observar na tabela 19. No que se refere à análise da intensidade e sentido 
da associação das subescalas entre os três momentos (T1, T2 e T3) os valores de rp vari-
aram entre 0.614 e 0.929 (p<.01) que revelam uma correlação positiva e de intensidade 
significativa. 
Tabela 19 – Coeficiente de Correlação de Pearson: EAF dimensão motora e respetivas subescalas 
entre os diferentes Tempos T1-T2, T2-T3 e T1-T3 
EAF T1 - T2 T2-T3 T3-T1 
Dimensão Motora 0.889** 0.866** 0.929** 
 Autocuidado 0.877** 0.863** 0.912** 
Eliminação 0.747** 0.614** 0.741** 
Transferências 0.880** 0.824** 0.871** 
**. Correlação significativa para p<0.01. 
 
6.2.2 Apresentação dos Resultados 
No sentido de analisar se existem diferenças na funcionalidade autoavaliada pelo 
jovem após a realização do PEAJSB optou-se pela utilização de um teste não 
paramétrico de Friedman. Esta opção deveu-se ao facto de, nestas variáveis não se 
verificarem os pressupostos para a utilização de testes paramétricos (variância não ser 
homogénea, não se verificar a normalidade da distribuição nas observações através do 
teste Kolmogorov-Smirnov e ainda, os valores de assimetria e achatamento já terem 
apresentado problemas de sensibilidade em alguns itens). 
Os resultados permitem afirmar que os valores da funcionalidade autoavaliada (score 
total), apresentaram alterações estatisticamente significativas após a realização do 
PEAJSB nos três momentos de avaliação (X
2
f (2) = 7.470; p=0.023; N=55). Deste 




procedeu-se à comparação múltipla das médias das ordens (Marôco, 2010). As 
diferenças estatisticamente significativas observaram-se na funcionalidade autoavaliada 
entre T1 (Me = 4.375) e T2 (Me = 4.625) (p= 0.012) e entre T2 (Me = 4.625) e T3 
(Me=4.375) (p = 0.032) para α = 0.05. 
Quanto à autoavaliação da funcionalidade na subescala autocuidado os resultados 
revelam haver diferenças estatisticamente significativas na funcionalidade (X
2
f (2) = 
8,554; p=0.013; N=55). Para identificar os momentos onde a funcionalidade variou 
significativamente procedeu-se à comparação múltipla das médias das ordens, e pode-se 
observar que as diferenças estatisticamente significativas na funcionalidade 
autoavaliada no autocuidado se verificam apenas entre T2 (Me = 4.68) e T3 (Me = 4.54) 
(p= 0.003) para α=0.05. Apesar de se verificar uma melhoria entre T1 (Me = 4.59) e T2 
(4.681) as diferenças não foram estatisticamente significativas (p = 0.08). 
No que se refere à funcionalidade autoavaliada da subescala transferências o teste 
Friedman mostra diferenças estatisticamente significativas na funcionalidade (X
2
f (2) = 
7,070; p=0.028; N=55). Deste modo, e para identificar os momentos onde a 
funcionalidade variou significativamente procedeu-se à comparação múltipla de médias 
de ordens e pode-se observar que as diferenças estatisticamente significativas na 
funcionalidade autoavaliada nas transferências se verificam apenas entre T2 (Me = 
4.50) e T3 (Me = 4.33) (p = 0.012) para α = 0.05. Apesar de se verificar uma melhoria 
entre T1 (Me = 4.33) e T2 (4.50) as diferenças não foram estatisticamente significativas 
(p = 0.162). 
Quanto à funcionalidade autoavaliada relativamente à subescala Eliminação os 
resultados mostram diferenças estatisticamente significativas na funcionalidade (X
2
f (2) 
=6,683; p=0.035; N=55). Deste modo, e para identificar os momentos onde a 
funcionalidade variou significativamente procedeu-se à comparação múltipla de médias 
de ordens, e pode-se observar que as diferenças estatisticamente significativas na 
funcionalidade autoavaliada na eliminação se verificam apenas entre T1 (Me = 4.00) e 
T2 (Me = 4.25) (p=0.010) para α = 0.05, valores que descem em T3 embora sem 
significado estatístico (Me=4.00) (p=0.183). Sendo a eliminação a única subescala que 
obteve uma melhoria estatisticamente significativa após a realização do programa, 
pode-se afirmar que o PEAJSB produziu efeitos positivos na atividade de eliminação 




6.3 Funcionalidade Autoavaliada e Observada: Concordância entre Avaliadores 
(Parte III) 
Neste subcapítulo apresentamos a 3ª parte da componente quantitativa do Estudo I 
(quantitativo) que teve como principal objetivo avaliar o nível de concordância entre 
observadores na avaliação da funcionalidade (observada pelo enfermeiro e a 
autoavaliada pelo jovem) antes da realização do PEAJSB (T1), após o término (T2) e 
em follow-up (T3). 
Para responder à questão de investigação inicialmente colocada “Será que existe 
concordância entre a funcionalidade observada pelo enfermeiro e a autoavaliada pelo 
jovem nos diferentes momentos T1, T2 e T3?”, exigiu a realização de diversos 
procedimentos que permitissem comparar os resultados obtidos na avaliação da 
funcionalidade (Dimensão Motora) observada pelo enfermeiro através da escala MIF 
com um formato de medida de sete pontos e onze itens, e a funcionalidade autoavaliada 
pelo jovem EAF (Dimensão motora) instrumento com um formato de medida de 5 
pontos e 16 itens. 
 
6.3.1 Procedimentos 
Inicialmente procedeu-se à modificação da escala de medida da MIF (sete pontos) para 
o formato de medida de 5 pontos à semelhança da EAF. Esta modificação teve em 
consideração as necessidades de ajuda que estão implícitas na MIF, considerando: 7-
Independência Completa (em segurança e tempo adequado), 6-Independência 
Modificada (com ajuda técnica, tempo extra, sem segurança) e 5- Independência (ajuda 
técnica, supervisão, suporte na preparação do material), como pontos em que a criança 
ou jovem não precisa de ajuda, passando estes três pontos a fazer parte do ponto cinco 
do novo formato de medida, mantendo os outros quatro pontos tal como estão na escala 
original. Ficando assim, ambas as escalas (MIF e EAF) com um formato de medida com 
cinco pontos permitindo assim a sua comparação em termos de formato da medida. 
Quanto à estrutura dos instrumentos EAF e a MIF, foi igualmente necessário 
homogeneizar não só o número de itens, mas também o seu conteúdo, de forma a 




Deste modo, passou-se à transformação das variáveis na EAF de forma a ficar em 
consonância com as variáveis da MIF, como se pode observar na tabela 20, os itens 2, 3 
e 4 foram transformados no item 2 (Higiene pessoal) (equivalente na MIF) e os itens 7, 
8, 9 e 19 no item 5 (vestir parte inferior) (equivalente na MIF) ficando assim EAF e a 
MIF (dimensão motora) em consonância quanto aos itens que a compõem (11 itens). 







Item 1 - Alimentação it1 it1 
Item 2 – Higiene pessoal it 2 
it2 (lavar a cara) 
it3 (pentear) 
it4 (lavar dentes) 
Item 3 – Tomar Banho it3 it5 
Item 4 – Vestir parte Superior it4 it6 
Item 5 – Vestir parte Inferior it5 
it7 (vestir cuecas/fralda) 
it8 (vestir calças/saia) 
it9 (Calçar meias/Collants) 
it19 (Calçar sapatos/Ténis) 
Item 6 – Utilizar Sanita it6 it10 (utilizar a sanita) 
Item 7 – Eliminação Vesical it7 it11 (esvaziar a bexiga) 
Item 8 – Eliminação Intestinal it8 it12 (esvaziar intestino) 
Item 9 – Transferência (cama-cadeira de rodas) it9 it13 (cama - cadeira de rodas) 
Item 10 – Transferência (cadeira- sanita) it10 it14  (cadeira - sanita) 








6.3.2 Apresentação dos Resultados 
De acordo com Multon (2010) os três tipos de estimação da consistência entre 
avaliadores mais comuns incluem, o coeficiente de correlação (Coeficiente de 
Correlação de Pearson), o Alfa de Cronbach e o Coeficiente de Correlação entre 
Classes (ICC), os quais se apresentam em seguida. 
O estudo correlacional foi realizado através do coeficiente de correlação de Pearson, 
no sentido de estimar qual a intensidade e sentido da associação entre a funcionalidade 
observada pelos enfermeiros MIF e a funcionalidade autoavaliada pelos jovens EAF. 
Como se pode observar na tabela 21 os resultados revelam correlações positivas e de 
moderada a elevada intensidade apresentando valores que variaram entre 0.48 e 0.843 
(p<.01). 
 
Tabela 21 - Coeficiente de Correlação de Pearson : MIF (5 pontos e 11 itens) e EAF Modificada (5 
pontos e 11 itens) 
EAF vs MIF T1 T2 T3 
Dimensão Motora (score total) 0.824** 0.843** 0.812** 
             Subescala Autocuidado 0.484** 0.817** 0.812** 
             Subescala Eliminação 0.706** 0.517** 0.596** 
             Subescala Transferências 0.783** 0.773** 0.766** 
**Correlação significativa para p<.01   
 
A análise da fiabilidade entre os valores observados pelo enfermeiro e os valores do 
jovem, foi estimada com recurso ao coeficiente de Alfa de Cronbach os seus valores 
variaram entre 0.64 (Subescala Eliminação T2) e 0.90 (Dimensão Motora T2) o que 
revela uma elevada consistência interna na estimação das observações feitas pelo 
enfermeiro com as realizadas pelo próprio jovem com exceção da subescala Eliminação 






Tabela 22 - Análise da Concordância entre observadores Jovens e Enfermeiro na avaliação da 
Funcionalidade (score total) e Subescalas (Autocuidado, Eliminação e Transferências); Média (M), 
Desvio Padrão (SD); Consistência Interna α de Cronbach 
  
Funcionalidade 
Enfermeiro   Jovem  
ICC 
95% CI α 




D. Motora (score total) 3.66 0.89 4.22 0.77 0.79 0.08-0.92 0.89 
Subescala Autocuidado 3.92 0.83 4.39 0.68 0.75 0.26-0.89 0.83 
Subescala Eliminação 3.21 1.11 3.71 1.23 0.78 0.54-0.88 0.82 




D. Motora (score total) 4.57 0.58 4.33 0.71 0.87 0.65-0.94 0.90 
Subescala Autocuidado 4.67 0.48 4.47 0.65 0.85 0.68-0.92 0.87 
Subescala Eliminação 4.51 0.67 4.02 1.01 0.58 0.23-0.76 0.64 




D. Motora (score total) 4.56 0.58 4.15 0.89 0.85 0.39-0.90 0.85 
Subescala Autocuidado 4.67 0.47 4.27 0.86 0.74 0.34-0.87 0.81 
Subescala Eliminação 4.45 0.75 3.83 1.19 0.62 0.23-0.80 0.70 
Subescala Transferências 4.39 0.97 3.89 1.33 0.77 0.55-0.90 0.82 
 M- Média; SD- Desvio padrão; ICC – Coeficiente de Correlação entre Classes; CI – 
Intervalo de confiança; α – Coeficiente de Alfa de Cronbach 
 
O nível de concordância entre as observações do enfermeiro e a dos jovens 
relativamente à funcionalidade foi avaliado com o recurso ao Coeficiente de 
Correlação entre Classes (ICC). O coeficiente de correlação entre avaliadores (ICC) 
constitui a medida mais utilizada, conservadora e adequada para avaliar a concordância 
entre dois avaliadores para variáveis contínuas, sendo feita através da estimação da 
magnitude de desacordo (Multon, 2010). A partir da estimação do desacordo será 
determinado o valor do ICC, sendo que, quanto mais elevado for o desacordo, menor 
será o valor do ICC. Valores elevados do ICC indicam maiores níveis de fiabilidade 
entre observadores, sendo que, a estimativa que se aproxima do valor de 1 indica uma 
concordância perfeita (Hallgren, 2012), se inferior a 0.4 uma concordância pobre, 
razoável para valores entre 0.40 e 0.59, boa para valores entre 0.6 e 0.74 e excelente 




Deste modo, e para avaliar o grau de consistência com que os observadores (enfermeiro 
e o jovem) avaliam a funcionalidade foi utilizado o Coeficiente de Correlação entre 
Classes (ICC) modelo two way mixed, concordância absoluta (absolut agreement) e 
medidas médias (average measures). 
Como também se pode observar atrás na tabela 22 o resultado do ICC revela resultados 
excelentes na consistência da avaliação da Funcionalidade Dimensão Motora (score 
total) nos três momentos T1 (ICC = 0.79), T2 (ICC = 0.87) e T3 (ICC = 0.85), assim 
como a subescala transferências T1 (ICC = 0.84), T2 (ICC = 0.81) e T3 (ICC = 0.77), 
relativamente à subescala Autocuidado apresenta valores excelentes em T1 (ICC = 
0.75), T2 (ICC = 0.85) e bom em T3 (ICC = 0.74). Quanto à subescala Eliminação os 
resultados variaram nos diferentes momentos, e considerado excelente em T1 (ICC = 
0.78), razoável em T2 (ICC = 0.58) e bom em T3 (ICC = 0.62). 
Estes resultados indicam que o enfermeiro e o jovem na generalidade apresentam um 
elevado grau de concordância na avaliação da funcionalidade (score total) e nas 
respetivas subescalas autocuidado, transferências nos diferentes momentos T1, T2 e T3. 
O elevado valor do ICC sugere que uma margem mínima de erro foi introduzida pelos 
observadores independentes, e perante estes resultados pode-se afirmar que existe 
concordância nos valores da Funcionalidade Autoavaliada pelo Jovem e os valores da 





6.4 Efeito do PEAJSB na Autoestima e Autoconceito do Jovem (Parte IV) 
O presente subcapítulo reporta a análise preliminar e apresentação dos resultados 
referentes à 4ª parte, do estudo I (quantitativo) que teve como principal objetivo avaliar 
o efeito do PEAJSB na Autoestima e Autoconceito do jovem com SB. 
Os dados foram recolhidos em três tempos distintos vinte e quatro horas antes de iniciar 
o programa T1, vinte e quatro horas após o término do programa T2 e aproximadamente 
seis meses após o final do programa (follow-up) T3. 
Emergiram da aplicação de uma ANOVA de medidas repetidas os resultados referentes 
à análise das diferenças introduzidas pelo PEAJSB no autoconceito e respetivas dimen-
sões nos diferentes momentos (T1, T2 e T3). 
Considerou-se, o autoconceito (Dimensões, Autoestima Atração Romântica, Amizades 
Íntimas e Aceitação Social) as variáveis dependentes e a variável independente o tempo 
de avaliação face à implementação do programa (T1, T2 e T3). 
  
6.4.1 Análise Preliminar  
Numa fase inicial, a análise dos dados incidiu na sensibilidade e fiabilidade do instru-
mento SPPA, nas medidas de associação entre as subescalas SPPA e por fim na análise 
inferencial dos dados recolhidos para respondes à questão de investigação previamente 
levantada. 
A análise descritiva SPPA (itens), com os valores médios (M), medianos (Me), de 
assimetria (Skew), e achatamento (Ku) bem como os respetivos rácios críticos 
(Skew/SDskew e Ku/SDku) para os 20 itens que foram avaliados da escala SPPA. Os valo-
res de assimetria e achatamento dos 20 itens variam entre -1 e 1 e que complementados 
com a visualização gráfica (histograma, Q-Q Plots e Box Plots) permitem afirmar que 
que relativamente à medida de forma a distribuição aproxima-se da normalidade (cf. 
Anexo XI). 
Verifica-se que as médias em T1 são tendencialmente superiores a 2 (ponto médio da 
escala), revelando que os jovens com SB na generalidade têm uma boa perceção ao ní-
vel do autoconceito e autoestima, valores que aumentam ligeiramente em T2 e voltam a 
diminuir em T3. Verifica-se que a tendência de resposta se situa acima do nível médio, 




Na tabela 23 pode-se observar a análise descritiva da SPPA relativamente às dimen-
sões Autoestima, Atração Romântica, Aceitação Social e Amizades Íntimas nos 
diferentes momentos T1, T2 e T3. Verifica-se que os valores de assimetria e achata-
mento com valores que variam entre o -0,8 e 0,45 e que complementados com a visua-
lização gráfica (histograma, Q-Q Plots e Box Plots) permitem afirmar que quanto à 
forma da medida a distribuição aproxima-se da normalidade. 
 
 
Tabela 23 – Análise Descritiva SPPA, Dimensões Autoestima, Atração Romântica, Aceitação Social 
e Amizades Íntimas (T1, T2 e T3): Média (M), Mediana (Me), Mínimo (Min), Máximo (Max), 
Desvio Padrão (SD), Assimetria (Skew) e Achatamento (ku) (T1 e T2 n=56; T3 n=55) 
SPPA Dimensões  M Me Min Max SD  Skew Ku 
Autoestima T1 2.95 3.00 1.40 4.00 .757 -.224 -.980 
Autoestima T2 3.11 3.20 1.60 4.00 .618 -.474 -.217 
Autoestima T3 3.08 3.00 1.60 4.00 .713 -.253 -1.00 
Atração Romântica T1 2.52 2.40 1.00 4.00 .722 .295 -.590 
Atração Romântica T2 2.67 2.70 1.40 4.00 .711 .110 -.627 
Atração Romântica T3 2.49 2.60 1.20 4.00 .735 .175 -.500 
Aceitação Social T1 2.66 2.80 1.00 4.00 .818 -.312 -.827 
Aceitação Social T2 2.87 3.00 1.00 4.00 .770 -.690 -.068 
Aceitação Social T3 2.87 3.00 1.20 4.00 .705 -.358 -.403 
Amizades Intimas T1 3.04 3.20 1.20 4.00 .754 -.706 -.220 
Amizades Intimas T2 3.10 3.20 1.40 4.00 .771 -.448 -.896 




Os valores da média aproximam-se da mediana o que revela homogeneidade nos resul-
tados que, apesar de percorrerem toda a escala em T1 e verificar-se alguma diversidade 
que se mantém em T2 e T3. 
Ao analisar os valores médios das dimensões da SPPA em T1, verifica-se que se situam 
acima do ponto médio da escala, traduzindo um bom autoconceito que estes jovens 
percecionam antes de realizar o programa, dos quais se destaca a autoestima com um 




Ainda assim, verifica-se um ligeiro aumento dos valores médios em todas as dimensões 
logo após a realização do programa em T2. No entanto pode-se observar uma diminui-
ção dos valores seis meses depois no follow-up T3, excetuando a dimensão Aceitação 
social que se manteve. 
 
Procedeu-se à análise fatorial exploratória (AFE) da SPPA, utilizou-se o critério 
KMO que revela uma razoável correlação entre itens (KMO=0.666) (Marôco, 2010) e o 
teste de esfericidade de Bartlett, (X2=296.389, p<.001), indicando que não é admissível 
a hipótese de igualdade de variâncias nos diferentes fatores e que estes resultados de-
monstram que os dados são adequados para análise (Hair et al., 1998). 
Na AFE foi realizada a análise de componentes principais, seguida de rotação ortogonal 
(Varimax) com objetivo de identificar os três fatores que menos estão correlacionados 
(Marôco, 2010), que correspondem às dimensões Aceitação Social, Atração Romântica 
e Amizades Íntimas encontradas por Harter (2012a). 
A Autoestima como domínio mais geral constitui um constructo relativamente diferente 
referente ao julgamento global que o jovem faz do seu valor enquanto pessoa e não um 
domínio específico de competência e como tal não foi submetida à análise fatorial ex-
ploratória (Harter, 2012a). 
A extração dos fatores pelo método das componentes principais revelou uma estrutura 
tridimensional que explicou 55.86% da variância total dos itens. 
Assim o primeiro fator é designado por “Aceitação Social”, o segundo por “Amizades 
Intimas” e o terceiro por “Atração Romântica”. A maioria dos itens revelou uma fração 


























it1 .855   .748 
it2   .392 .358 
it3  .637  .479 
It5 .597   .499 
it6   .841 .733 
It7  .664  .465 
It9 .780   .637 
It10   .858 .760 
It11  .768  .604 
It13 .657   .455 
It14   .599 .368 
It15  .767  .591 
It17 .795   .646 
It18   .697 .506 
It19  .727  .530 
Variância Explicada 24.7% 18.1% 12.9%  
 
A fim de avaliar a fiabilidade da SPPA, calculou-se o coeficiente de Alfa de Cronbach 
que demonstrou ser adequado nos diferentes momentos de recolha de dados (cf. Tabela 
25). 
 
Tabela 25 – SPPA: Consistência Interna α de Cronbach (T1, T2 e T3) 
Instrumento  
Alfa de Cronbach 
T1 T2 T3 
SPPA (score total) .84 .82 .83 
        Autoestima .82 .65 .79 
        Aceitação Social .81 .82 .74 
        Atração Romântica .74 .67 .77 
        Amizades Íntimas .76 .84 .83 
 
Para o estudo correlacional da SPPA (T1, T2 e T3) foram analisadas as correlações de 
Pearson considerando-se como critério de adequação r>.40. Os resultados revelaram 
uma associação positiva e estatisticamente significativa (p<.01) da SPPA e respetivos 




Dimensão Amizades Íntimas e 0.68 nas Dimensão Autoestima e Aceitação Social em 
T2 respetivamente. (cf. Tabela 26). 
 
Tabela 26 - Coeficiente de Correlação de Pearson: SPPA (Domínios) 
SPPA T1-T2 T2-T3 T1-T3 
Autoestima .553** .688** .498** 
Atração Romântica .666** .627** .502** 
Aceitação Social .637** .688** .572** 
Amizades Íntimas .686** .423** .457** 
**. Correlação significativa para p < 0.01  
 
 
6.4.2 Apresentação dos Resultados 
Verificar se o PEAJSB produz diferenças estatisticamente significativas nos valores da 
Autoestima e Autoconceito (SPPA) nos jovens com SB também constituiu um dos 
objetivos deste estudo. 
No sentido de determinar se existem diferenças estatisticamente significativas nos valo-
res da Autoestima e nos 3 domínios do Autoconceito após a realização de um PEAJSB 
nos momentos T2 (pós programa) e T3 (após seis meses em follow-up), recorreu-se à 
ANOVA de medidas repetidas. 
Os pressupostos da normalidade da distribuição foram verificados pela análise dos 
valores de assimetria e achatamento (-1 e 1) complementada com a visualização gráfica 
das Q-Q Plots e Box Plots e com o teste Kolmogorov-Smirnov que permitem assegurar 
uma distribuição aproximadamente do normal em todos os domínios da SPPA. 
O pressuposto da esfericidade foi verificado pelo teste de Mauchly e assumido para p 
>0,05 nos domínios do Autoconceito (Aceitação Social e Atração Romântica), nos 
restantes domínios da escala SPPA, para produzir uma razão F válida, foi necessário 
utilizar a correção de Épsilon com o teste de Greenhouse-Geisser cujos valores 
variaram entre 0.67 > ƹ < 0.88. 
As comparações múltiplas foram efetuadas por recurso a contrastes, usando a primeira 
medição (T1) como referência e aos testes post-hoc, Bonferroni (Marôco, 2010). 
Relativamente ao efeito do programa na autoestima os resultados obtidos permitem ve-




tima [F(2,108)=1,813; p=0,16] e nos Domínios do Autoconceito, Atração Romântica 
[F(2,108)=2,43;p=0,09] e Amizades Intimas [F(2,108)=0,241;p=0,78] pelo que não 
permite afirmar que o PEAJSB produz diferenças nos valores da autoestima e nas di-
mensões do autoconceito, atração romântica,  amizades íntimas. 
Apenas a dimensão Aceitação Social revelou diferenças, embora marginalmente signi-
ficativas [F(2,108)=4,080; p=0,02; n
2
p=0,070; π =0,714 ] a análise de contrastes entre a 
primeira medição T1 e as restantes medidas revelou diferenças estatisticamente signifi-
cativas após a realização do programa em T2 valores que se mantiveram em T3 embora 
sem significância estatística. Resultados que sugerem que o PEAJSB induz diferenças 
nos valores da dimensão Aceitação Social dos jovens com SB. 
Como podemos observar na tabela 27 os valores médios da autoestima (2.95+/-0.76 vs 
3.11+/-0.62) e as dimensões atração romântica (2.51+/-0.72 vs 2.67+/-0.71), aceitação 
social (2.65+/-0.82 vs 2.87+/-0.77) e amizades íntimas (3.05+/-0.76 vs 3.10+/-0.77) 
aumentam após a realização do programa T1 para T2 embora sem significado estatísti-
co. No entanto, quando se procura perceber se há estabilidade destes ganhos seis meses 
após a realização do programa, verifica-se que nos domínios atração romântica e amiza-
des íntimas os valores de T3 baixam relativamente a T1 no entanto, também sem signi-
ficado estatístico. 
 
Tabela 27 - – Análise de Variância SPPA: ANOVA para Medidas Repetidas (T1, T2 e T3) Média 
(M) / Desvio Padrão (SD) 
Momento de Avaliação em Relação à Realização do Programa (M/SD) 
 24h antes (T1) 24h depois (T2) Follow-up (T3) 
Autoestima 2.95 (0.76) 3.11 (0.62) 3.08 (0.71) 
Atração Romântica 2.51 (0.72) 2.67 (0.71) 2.49 (0.73) 
Amizades Íntimas 3.05 (0.76) 3.10 (0.77) 3.03 (0.93) 
Aceitação Social 2.65 (0.76) 2.87 (0.77) * 2.87 (0.70) 





Funcionalidade versus Autoestima e Autoconceito 
Verificar se existe associação entre a variação dos valores da funcionalidade (ganhos) e 
o autoconceito e a autoestima dos jovens com SB após a realização do PEAJSB consti-
tuiu uma das questões de investigação inicialmente propostas a responder no presente 
estudo. Deste modo, procurou-se analisar a associação entre os ganhos na funcionalida-
de e os valores médios da autoestima quanto à intensidade e sentido através do Coefici-
ente de Correlação de Pearson. Os resultados revelam que não se observou associação 
significativa entre os ganhos na funcionalidade e a autoestima (r=0,04;  p =0.76), resul-
tados que não permitem afirmar que os ganhos na funcionalidade influenciam a autoes-





6.5 Discussão Integrativa dos Resultados (Estudo I, Partes I, II, III e IV) 
Após a apresentação dos resultados, serão discutidos os efeitos do PEAJSB na 
Funcionalidade Dimensão Motora (observada pelo enfermeiro e autoavaliada pelo 
jovem), na Funcionalidade Dimensão Cognitiva (observada pelo enfermeiro), no 
Autoconceito percecionado pelos jovens com SB e respetivas dimensões Autoestima, 
Aceitação Social, Atração Romântica e Amizades Íntimas. Procurou-se interpretar, 
analisar e relacionar os resultados obtidos neste estudo com os com outros resultados 
descritos na literatura, com vista a dar resposta às questões de investigação inicialmente 
formuladas. Pretende-se referir as limitações decorrentes dos procedimentos, 
metodologias e tomadas de decisão relacionadas com o presente estudo. Por fim, 
analisar e interpretar os resultados esperados e não esperados e equacionar questões 
apresentando recomendações para futuras investigações. 
Um dos principais objetivos deste estudo incidiu sobre a avaliação do efeito do PEAJSB 
na funcionalidade, autoestima e autoconceito do jovem com SB. 
Em geral os resultados indicam que, relativamente à funcionalidade observada pelo 
enfermeiro, os jovens com SB e idades compreendidas entre os 10 e os 18 anos 
beneficiam do PEAJSB. A análise de efeitos principais indica que se observou uma 
melhoria significativa na funcionalidade (score total) após a realização do PEAJSB, 
valores que melhoram ligeiramente embora com significância estatística no follow-up (6 
meses depois). 
Quando fazemos uma análise mais detalhada dos resultados pode-se inferir que o 
programa teve maior impacto na dimensão motora da funcionalidade, com destaque no 
autocuidado, eliminação e transferências como áreas que revelam maiores ganhos e que 
se mantêm seis meses depois. Os elevados valores da dimensão do efeito observados 
sugerem que, relativamente à funcionalidade motora observada pelo enfermeiro, a 
intervenção foi efetiva. 
O facto dos participantes se encontrarem num ambiente de campo, menos protegido e 
afastado dos seus pais/cuidadores, que os obriga a assumir a responsabilidade pelos seus 
cuidados nas AVD, pode ser uma possível explicação para os ganhos evidentes na 
funcionalidade encontrados nestes jovens (O'Mahar et al., 2010). Outros fatores 




positivos, são exemplo: (1) as aprendizagens e o treino (roleplaying) realizado nas 
sessões; (2) a aprendizagem social feita através dos Lay led’s que sendo autónomos 
nestas atividades representam um modelo a seguir; (3) o compromisso que é 
estabelecido através dos planos de ação realizados após cada sessão e que são 
supervisionados pelos tutores e monitores/Lay led’s; (4) o reforço positivo por parte dos 
monitores/Lay led’s e os incentivos (prémios) face ao esforço e sucesso dos jovens na 
realização das AVD; (5) no caso dos tutores, a necessidade de ensinar e demonstrar os 
procedimentos de forma correta (autoalgaliação, transferências, treino intestinal, 
higiene) ao seu tutorando para que possam constituir um modelo de referência; (6) as 
temáticas abordadas terem sido escolhidas pelos próprios participantes no estudo 
exploratório Matrix Assessment que procurou identificar as suas necessidades de 
aprendizagem. 
Ao confrontar estes resultados com os parcos estudos de intervenção que envolveram 
programas de educação com crianças em contexto de campo, podemos encontrar 
alguma consonância com os resultados do programa implementado por Bodzioch, 
Roach, e Schkade (1986) em que os adolescentes paraplégicos revelaram maiores níveis 
de proficiência na realização das AVD e que se mantiveram oito meses depois. Da 
mesma forma, os estudos que procuraram avaliar o efeito de programas realizados em 
ambiente de campo por Brannan, Arick, Fullerton, e Portland State Univ (1996) que 
envolveu quinze campos dirigidos a jovens com incapacidade e seus irmãos, ou ainda os 
estudos de Healy e Rigby (1999) com jovens portadores de deficiência, e de Holbein et 
al. (2013) dirigido a crianças e jovens com SB, também os resultados revelaram um 
aumento da independência na realização das tarefas de autocuidado (vestir, despir, 
higiene, cuidados à pele e alimentação). Contrariamente, no programa realizado por 
Viklund et al. (2007) num barco, dirigido a adolescentes diabéticos, não se observaram 
diferenças no comportamento dos jovens relativamente ao desempenho no autocuidado. 
As diferenças significativas que se encontraram nos níveis da funcionalidade na 
eliminação, após a realização de PEAJSB, evidenciam as competências adquiridas na 
gestão da incontinência urinária, que envolve o esvaziamento da bexiga de forma segura 
através da autoalgaliação a cada 3 horas. Embora se observe um ligeiro decréscimo no 
seu valor médio, seis meses depois não foi considerado estatisticamente significativo, 
situação que parece estar em consonância com os resultados reportados pelos pais no 




Estes resultados parecem estar relacionados com o facto de os pais demonstrarem 
resistência em transitar a responsabilidade da algaliação intermitente para o filho, 
associado ao receio das repercussões nefastas para a saúde que possam ocorrer devido 
ao incumprimento ou má técnica na realização do procedimento pelo próprio e, como 
consequência, ser uma das atividades que os pais asseguram até mais tarde limitando a 
aprendizagem e a autonomia do jovem (Buran et al., 2004; Holmbeck, Coakley, et al., 
2002; Peny-Dahlstrand et al., 2012; Soe et al., 2012). Ao integrar o campo e iniciar o 
programa, o jovem assume essa responsabilidade, não só na realização do procedimento 
(autoalgaliação), mas também, no cumprimento da técnica correta e do horário para esse 
procedimento sob a supervisão e orientação do tutor e monitor/Lay led. 
Constatou-se que a maioria dos jovens com SB aos treze anos revela ter fracos 
conhecimentos acerca das repercussões do incumprimento na autoalgaliação ao nível da 
função renal (insuficiência renal) e, pouco parecem saber sobre a sua relação com o 
diagnóstico clinico e o seu significado prático (Greenley et al., 2006). No geral as 
crianças tendem a conceptualizar a doença nas manifestações externas (sinais e 
sintomas), apresentando dificuldade em distinguir os sintomas das causas e na 
capacidade de compreender conceitos mais abstratos como a prevenção (Erickson, 
1992). A grande preocupação destes jovens focaliza-se nos benefícios concretos do 
esvaziamento da bexiga (manter-se seco e sem cheiro a urina), sendo difícil motivar 
estas crianças para os benefícios “invisíveis” de uma adequada gestão da eliminação 
vesical, como a proteção dos rins e uma melhoria da saúde a longo termo (Edwards, 
Borzyskowski, Cox, & Badcock, 2004). Atendendo às caraterísticas do 
desenvolvimento cognitivo dos jovens nesta etapa de desenvolvimento e às limitações 
relacionadas com o pensamento abstrato relativamente às possíveis consequências 
futuras associadas ao incumprimento da autoalgaliação (Greenley et al., 2006), foram 
utilizadas algumas estratégias psicopedagógicas nas sessões, que parecem ter dado um 
importante contributo para os resultados obtidos. São estas: a simulação de situações 
reais dando enfase às vantagens no cumprimento da autoalgaliação a curto prazo (poder 
sair nas visitas de estudo, passar fins-de-semana fora de casa, ir passear com os amigos 
sem ter que levar consigo a mãe/cuidador), a visualização de um vídeo (dia-a-dia de 
uma criança em hemodiálise) dando enfase à desvantagem do incumprimento, e ainda, o 




ao procedimento que promove a sua memorização e posterior transformação desta 
atividade numa rotina. 
No que respeita à eliminação intestinal, e considerando que foi uma problemática que 
emergiu com algum destaque pelos participantes no estudo exploratório e identificada 
como uma necessidade de aprendizagem major, sobretudo quando relacionada com os 
acidentes imprevisíveis que lhes provocam constrangimentos ao nível social, o treino 
intestinal constituiu uma área de grande investimento no sentido de adquirirem um 
maior controlo e autonomia, o que pode explicar parcialmente os resultados positivos 
que foram encontrados após a realização do PEAJSB. 
No entanto, no que respeita à funcionalidade na eliminação e nas transferências, os 
resultados demonstram um ligeiro decréscimo, embora sem significância estatística, na 
avaliação seis meses após a realização do PEAJSB. Resultados que parecem estar 
consonantes com os encontrados nos estudos de Bodzioch et al. (1986) e de Epstein e 
seus colaboradores (2005). Os autores explicam este fenómeno com o comportamento 
superprotetor dos pais/cuidadores que ainda não se sentem preparados para transferir 
essa responsabilidade e persistem nas rotinas de cuidados que realizavam antes do 
programa, sem identificarem marcadores de desenvolvimento do filho que os levem a 
tornar-se menos intervenientes (Barros & Santos, 2006). 
Com o objetivo de minimizar esta aparente barreira que a superproteção parental 
constitui à continuidade do trabalho realizado com a implementação do programa, 
O'Mahar e seus colaboradores (2010) procuraram envolver os pais no seu programa. 
Antes de iniciar, foi-lhes pedido que colaborassem com o filho na definição dos 
objetivos relacionados com a saúde a atingir após a realização do programa, no entanto, 
os resultados reportados pelos pais revelaram um decréscimo nos valores médios da 
independência na realização das tarefas relacionadas com a SB no follow-up (um mês 
após o término do programa). Com base nestes resultados, Holbein et al. (2013) realizou 
um “upgrade” do programa de O'Mahar et al. (2010), e, de entre as diversas alterações 
efetuadas, incluiu mais uma sessão com os pais dos jovens (a primeira sessão antes de 
iniciar o programa e a segunda após o término do programa). Os resultados reportados 
pelos pais revelaram melhorias estatisticamente significativas no follow-up em todas as 
áreas avaliadas que foram incluídas, como a responsabilidade pela gestão das tarefas 




pele, locomoção, medicação e comunicação) e a independência na realização de tarefas 
relacionadas com a SB. Estes resultados sugerem que o envolvimento dos 
pais/cuidadores antes e depois da implementação do programa constitui uma estratégia 
facilitadora da continuidade das aprendizagens realizadas e poderá ser uma mais-valia 
em termos de eficácia do programa a longo prazo. Para além do comportamento 
superprotetor dos pais ser uma potencial causa do decréscimo que se observa nos 
valores da funcionalidade relativamente à eliminação e transferências no follow-up, esta 
situação também pode ser parcialmente explicada pelos constrangimentos associados à 
inacessibilidade a todos os locais em casa (Caseiro et al., 2013), que ainda é uma 
realidade para 35,7% dos participantes, e que os impede de realizar estas atividades de 
forma autónoma dando continuidade ao trabalho iniciado no campo durante a realização 
do programa. 
Quanto à funcionalidade na locomoção, apesar do efeito do programa não ser tão 
evidente como na eliminação, transferências e autocuidado, as diferenças foram 
estatisticamente significativas de elevada magnitude após o programa, e ainda 
melhoraram no follow-up. Resultados que podem estar relacionados com o facto de 
estes jovens estarem num ambiente acessível e especialmente adaptado à mobilização 
em cadeira de rodas, permitindo que tenham acesso a locais que muitas vezes não têm 
no contexto onde vivem. Por outro lado, e à semelhança dos resultados de Holbein et al. 
(2013) em que os valores médios da locomoção melhoram no follow-up (T3), estes 
ganhos podem também estar associados às aprendizagens e ao treino que fizeram nas 
sessões, as quais envolviam a visualização de vídeos com demonstrações de diversas 
estratégias utilizadas para ultrapassar alguns obstáculos e barreiras (e.g. subir passeios). 
e também à simulação das situações problemáticas identificadas pelos participantes e 
que demonstraram interesse em aprender. Destaca-se por exemplo: a passagem da 
cadeira de rodas para o chão de forma a conseguirem subir degraus sentados, a 
transferência, de forma segura, da cadeira de rodas para a cadeira de banho ou banheira 
e vice-versa, associado ao receio de queda identificado no estudo exploratório como um 
dos principais fatores que dificulta a construção da autonomia nestes jovens (Caseiro et 
al., 2013). 
A funcionalidade (dimensão motora) foi também avaliada pelo jovem com SB, e 
permitiu não só compreender como o próprio se avalia relativamente à sua 




desempenho, como também que a autoavaliação constituísse um momento de reflexão e 
consciencialização acerca da efetividade no seu desempenho e das suas necessidades de 
ajuda. 
Deste modo, foi construído um instrumento EAF, que permitisse avaliar o efeito do 
PEAJSB na funcionalidade percebida pelo jovem (ver capítulo IV) após avaliação das 
qualidades psicométricas, e que resultou num instrumento de 16 itens, referentes apenas 
à dimensão motora (autocuidado, eliminação e transferências). 
Os resultados da autoavaliação do jovem relativamente à funcionalidade, verifica-se 
uma melhoria estatisticamente significativa na funcionalidade (score total) e na 
eliminação após a realização do programa (T2), enquanto no autocuidado e 
transferências, as melhorias do valor médio na mesma altura (T2) não foram 
estatisticamente significativas. No entanto, estes valores decrescem com significância 
estatística no follow-up (T3), com a exceção na eliminação, que apesar dos valores 
médios decrescerem sem significado estatístico, ainda se mantêm ligeiramente acima 
dos valores iniciais anteriores à realização do programa (T1). Estes resultados estão 
parcialmente consonantes com os valores da autoavaliação dos jovens com SB, no 
estudo de Holbein et al. (2013), em que se verifica um decréscimo estatisticamente 
significativo após a realização do programa (follow-up) na responsabilização pela gestão 
da eliminação vesical, e um ligeiro aumento no autocuidado, embora sem significado 
estatístico. 
Ao analisar os resultados de uma forma mais detalhada verifica-se que os valores 
medianos da funcionalidade (dimensão motora e respetivas subescalas), ainda antes de 
iniciar o programa, são iguais ou superiores a quatro (consigo com muito pouca ajuda) 
numa escala de cinco pontos, o que revela uma elevada eficácia que os jovens têm nas 
suas capacidades funcionais das áreas do autocuidado, eliminação e transferências. Mais 
uma vez, esta situação parece estar em consonância com os resultados do estudo de 
Holbein et al. (2013) e de O'Mahar et al. (2010) em que os jovens antes da realização do 
programa (T1) também reportam valores médios elevados. Várias possibilidades 
parecem poder contribuir para este padrão de elevada autoeficácia ainda antes de 
iniciarem o programa, são estas: (1) o jovem pode ter uma visão diferente do que é 
realizar uma autoalgaliação/transferência de forma correta e segura; (2) os jovens 




desvalorizarem todos os procedimentos que envolvem a técnica correta, como o 
cumprimento do horário, a preparação do material, a lavagem correta das mãos, a 
lubrificação do cateter, o esvaziamento total da bexiga, a inspeção da urina (quantidade, 
cheiro e aspeto) e o acondicionamento do material; (3) a aplicação da EAF ter sido antes 
de iniciar o programa e os jovens ainda não terem sido confrontados com a checklist do 
“Livro Individual” (onde constam todos os passos do procedimento em detalhe). 
Ao analisar o efeito do PEAJSB na funcionalidade autoavaliada pelos jovens, os 
resultados parecem sugerir que o programa teve menor impacto nos jovens quando 
comparado com a avaliação feita pelo enfermeiro. Para uma análise mais acurada destes 
resultados procurou-se determinar o nível de concordância da avaliação do efeito do 
PEAJSB na funcionalidade (dimensão motora) feita pelos múltiplos observadores, os 
enfermeiros e o próprio jovem. Ainda que tenham sido avaliados por instrumentos 
diferentes (MIF e EAF) de acordo com Sawin et al. (2006), quando se analisam os 
dados da avaliação do estado funcional e não existe a possibilidade de utilizar 
instrumentos de medida idênticos, deve ser considerada a utilização de instrumentos de 
medida similar de forma a poder comparar os resultados e avaliar o nível de 
concordância entre os diferentes observadores. Deste modo, procurou-se homogeneizar 
as diferenças nos instrumentos não só ao nível estrutural, como também no formato de 
medida dos itens que os compõem, e procedeu-se à análise da concordância entre a 
avaliação realizada pelo enfermeiro e a autoavaliada pelo jovem com SB da 
funcionalidade (dimensão motora) e subescalas autocuidado, transferências e 
eliminação. O elevado valor do ICC (>.74) obtido sugere que uma margem mínima de 
desacordo foi encontrada entre os diferentes observadores. Perante estes resultados 
pode-se afirmar que existe uma elevada concordância entre os valores da funcionalidade 
autoavaliada pelo jovem com SB e os valores da funcionalidade observada pelo 
enfermeiro nos diferentes momentos T1, T2 e T3. 
Embora não tenham sido encontrados, na literatura consultada, estudos que avaliassem a 
concordância entre profissionais de saúde e crianças e/ou jovens com condição crónica, 
procurou-se reportar outros, que de alguma forma pudessem corroborar ou não estes 
resultados. No estudo de Unruh, Fairchild, e Versnel (1993) foi encontrado um elevado 
nível de concordância (ICC) entre a avaliação da terapeuta ocupacional e a dos pais 
relativamente às capacidades das crianças com SB na realização das AVD. No entanto 




crianças com SB, professores e profissionais de saúde relativamente à adesão na 
realização das tarefas específicas da SB, os resultados revelam uma fraca a moderada 
equivalência entre a avaliação dos pais e a do profissional de saúde, sendo a avaliação 
do profissional de saúde sobrevalorizada quando comparada com a dos pais. 
Por outro lado, o estudo de Sawin et al. (2006) revela uma elevada concordância 
(ICC>0.70) entre os valores da avaliação dos pais e do adolescente relativamente ao 
estado funcional. Assim como no estudo de Peny-Dahlstrand et al. (2012) sugere existir 
uma pequena concordância entre a avaliação da autonomia na realização das tarefas 
específicas da SB entre pais e crianças (6 a 14 anos), apesar da autoavaliação das 
crianças ser inferior à dos seus pais. 
Se por um lado, e com base na análise dos resultados dos estudos apresentados, é 
evidente que a concordância entre os profissionais de saúde e os pais é considerada 
aceitável, por outro lado verifica-se que existe concordância entre os pais e as crianças, 
e segundo Peny-Dahlstrand et al. (2012), estes mesmos valores aumentam consoante a 
idade da criança, atingindo valores elevados nos adolescentes, e de forma indireta 
estarem consonantes com os resultados do presente estudo. 
Encontraram-se alguns constrangimentos nas qualidades psicométricas na dimensão 
cognitiva da EAF e que se relacionaram não só, com as características do desenvolvi-
mento cognitivo da criança, mas também com as limitações na construção dos itens do 
instrumento associadas à subjetividade da competência a avaliar. Assim, a funcionalida-
de na dimensão cognitiva apenas foi avaliada pelos enfermeiros. 
 
Quanto ao efeito do PEAJSB na funcionalidade dimensão cognitiva avaliada pelo 
enfermeiro (funcionalidade executiva), tal como atrás referido, foi também 
estatisticamente significativo, não obstante os ganhos terem sido menos evidentes, os 
valores da dimensão do efeito observados sugerem que a intervenção foi efetiva. Os 
resultados destacam a dimensão da cognição social como aquela que apresenta maiores 
diferenças e que diz respeito à capacidade de interação social, resolução de problemas e 
de memória. 
Ao fazer uma análise dos valores médios da funcionalidade relacionada com a 
interação social e comunicação, verifica-se uma evolução positiva e estatisticamente 




significativamente positivos que a experiência de campo proporciona ao nível da 
comunicação nos jovens com incapacidade (Brannan et al., 1997; Epstein, Stinson & 
Stevens, 2005; Kiernan, Guerin, & MacLachlan, 2005) e a nível social claramente 
descritos na literatura por vários autores (Brannan et al., 1997; Healy & Rigby, 1999; 
Holsey & Cummings, 2008; Kiernan et al., 2005). Os autores destacam que o facto de 
os jovens estarem com os seus pares, que têm a mesma condição, aumenta as 
oportunidades de interação social e de treino da comunicação, permite a partilha de 
experiências de vida comuns, proporcionando-lhes um sentimento de pertença e de 
aceitação no grupo (Goodwin & Staples, 2005). O próprio ambiente que é criado nestes 
contextos com a dinâmica vivida nas camaratas constituem momentos de grande riqueza 
de interações entre eles e motiva os participantes a desenvolverem competências sociais 
e de comunicação (Thomas & Gaslin, 2001). 
O efeito do PEAJSB na comunicação, embora tenha sido menos evidente, quando 
comparado com as outras dimensões da MIF, foi significativo e revelou uma melhoria 
estatisticamente significativa seis meses após o término do programa. Também nos 
resultados do estudo de Holbein et al. (2013) se verifica uma melhoria na comunicação 
após o programa percecionada pelos pais e também pelas crianças e adolescentes com 
SB. 
O desenvolvimento de competências na resolução de problemas foi evidente nos 
participantes após a realização do PEAJSB, que ainda melhoram após seis meses, 
resultados que parecem estar relacionados não só com a postura de questionamento 
assumida pelos monitores/lay leds e de “não fazer por” (treinada na formação), como 
também com as estratégias psicoeducativas utilizadas nas sessões, onde os jovens em 
grupo identificam os problemas, seguidamente procuram diferentes formas para o 
resolver, e através da simulação/roleplaying treinam a melhor solução. Estratégias às 
quais os jovens aderiram entusiasticamente e de forma bastante ativa. Estimularam os 
jovens a desenvolverem planos de contingência e a preparar-se para o desempenho 
adequado face a situações inesperadas e mais complexas no seu dia-a-dia (realização da 
autoalgaliação em locais sem acessibilidade, acidentes imprevistos relacionados com a 
incontinência). 
Estes resultados parecem estar consonantes com os encontrados no estudo de Kiernan et 




contexto de campo, e que no final os jovens referem estar mais competentes para 
resolver os seus próprios problemas relacionados com a saúde. Embora os estudos com 
intervenção terapêutica em contexto de campo realizados por Martín Iglesias, Díaz Jara, 
Zapatero Remón, e Martínez Molero (2003), Holsey e Cummings (2008) e Magzamen 
et al. (2008) que envolveram com crianças asmáticas, de Brannan et al. (1997), Healy e 
Rigby (1999) e Goodwin e Staples (2005) que envolveram crianças com incapacidade, e 
ainda de O'Mahar et al. (2010) com crianças e jovens adultos com SB, não terem 
avaliado diretamente a capacidade de resolução de problemas, os jovens demonstraram, 
após a realização do programa, uma franca melhoria nos conhecimentos acerca da sua 
condição e respetivo tratamento, e ao nível da independência na gestão da condição 
crónica (competências na gestão dos sintomas e prevenção das condições secundárias). 
 Relativamente ao desempenho funcional da memória, sendo uma área que 
habitualmente apresenta problemas sobretudo nos jovens com hidrocefalia (Peny-
Dahlstrand et al., 2012; Sandler, 2004; Tarazi et al, 2008), os resultados também 
apontam para uma evolução positiva nos três momentos de avaliação. Resultados estes 
que podem estar relacionados com o treino da memória que efetuaram e que Tarazi et 
al. (2008) sugere para colmatar este défice nos indivíduos com SB e hidrocefalia. O 
treino da memória é feito através do registo diário na checklist referente aos 
procedimentos de autoalgaliação a cada 3 horas e da inspeção da pele no “Livro 
Individual” e ainda, quando o monitor/Lay led incentiva à verbalização do planeamento 
das ações antes de as realizar (modelo de instrução verbal). Estratégias que, segundo 
Lorig (2001), para além de assegurarem que os participantes estão a realizar os 
procedimentos adequadamente, promovem a memorização de todos os passos. 
Procurou-se identificar quais as caraterísticas demográficas e clinicas dos jovens com 
SB, que possam estar relacionadas com os ganhos na funcionalidade após a realização 
do programa (T3-T1). Os resultados revelam que os ganhos em funcionalidade após a 
realização do programa variam conforme o grupo etário do participante e o facto de ter 
ou não experiência de campos de férias. O grupo de jovens com idades compreendidas 
entre os 10 e 12 anos revelou maiores ganhos na funcionalidade após a realização do 
programa seguindo-se o grupo dos 16 aos 18 anos. Uma possível explicação para estes 
resultados pode estar relacionada com as caraterísticas da etapa de desenvolvimento em 
que se encontram. Os jovens dos 10 aos 12 anos focalizam as suas energias na aprendi-




monstrar produtividade (Papalia et al., 2009), característica que os torna particularmente 
motivados para um desempenho de excelência no papel de tutorando que lhes foi atribu-
ído. Por outro lado no que se refere aos adolescentes dos 16 aos 18 anos, os ganhos po-
dem estar relacionados não só com a procura da independência e autonomia para a tran-
sição para a vida adulta, mas também poderá estar associado ao papel de tutor que lhes 
foi atribuído e às responsabilidades inerentes a essa função, como cuidar, ensinar, su-
pervisionar e ainda ser um modelo para os seus tutorados no desempenho das AVD. 
Também o grupo dos jovens sem experiencias em campos de férias apresentou maiores 
ganhos na funcionalidade após a realização do programa, estes achados são em parte 
consonantes com os resultados do estudo de Briery e Rabian (1999) que revelam haver 
desfasamento na aprendizagem e grandes vantagens no recrutamento de jovens com 
condição crónica mas sem experiencias de campo. No entanto, o mesmo estudo de-
monstra que ambos os grupos beneficiam do programa e que os participantes com expe-
riencia de campo também apresentam resultados positivos. 
Não se verificaram no presente estudo os efeitos de interação das variáveis, hidrocefalia, 
nível da lesão e tipo de meios auxiliares de marcha, nos ganhos na funcionalidade após 
a realização do PEAIJS descritas por Leger (2005) e Verhoef et al. (2006) como predi-
tores da aquisição de competências funcionais. 
Embora existam diferenças nos valores médios da funcionalidade na sua avaliação ini-
cial (T1), onde o grupo de jovens com hidrocefalia, com lesão toracolombar e utilizado-
res de cadeira de rodas apresentam valores mais baixos, os resultados obtidos permitem 
afirmar que não existem diferenças significativas de ganhos na funcionalidade após a 
realização do programa quando comparados com jovens sem hidrocefalia, com nível da 
lesão mais baixo e que não utilizam cadeira de rodas como meio auxiliar de marcha. Isto 
demonstra que o PEAJSB trás benefícios para ambos os grupos independentemente do 
compromisso sensoriomotor e neurológico associado à SB. 
No que respeita à Autoestima e ao julgamento global que os jovens com SB fazem de 
si próprios enquanto pessoa, apesar dos resultados dos valores médios apresentarem 
ligeira melhoria no segundo momento (T2), não revelaram diferenças significativas que 
nos permitam afirmar que o PEAJSB produziu efeito neste domínio. Do mesmo modo, 
nos estudos de Bodzioch et al. (1986) onde participaram 12 adolescentes com SB e no 
estudo de Martín Iglesias et al. (2003) com 54 crianças asmáticas, não foram encontra-
das diferenças significativas na autoestima após realizarem o programa. Contrariamente 




com incapacidade em quinze campos residenciais, com programa de uma semana, e o 
estudo de Kiernan, Gormley, e MacLachlan (2004) que envolveu 119 crianças com do-
ença oncológica de mau prognóstico e seus irmãos, e que revelou uma melhoria signifi-
cativa na autoestima no follow-up (1 mês e 6 meses, respetivamente). Fazendo uma 
análise destes estudos, parece pertinente questionar se o número reduzido de participan-
tes influencia a análise de efeitos e consequentemente os resultados na autoestima dos 
jovens após a realização do programa. Deste modo, e para responder à questão, sugere-
se que se aumente a dimensão da amostra em futuras investigações cujo objetivo seja 
avaliar o efeito do PEAJSB na autoestima dos jovens com SB. 
De acordo com a opinião de alguns autores, seria esperado que uma melhoria na funcio-
nalidade, sobretudo na área da eliminação, melhorasse a autoestima dos jovens com SB 
(Clayton et al., 2010; Moore et al., 2004), no entanto, os resultados neste estudo não 
parecem muito consistentes. Assim como também nos resultados do estudo de Edwards 
et al. (2004) não foram encontradas diferenças significativas que permitissem afirmar 
que o sucesso na autoalgaliação melhora a autoestima. 
Ao fazer uma análise mais cuidada dos resultados, e considerando que se trata de uma 
escala de quatro pontos, em que o valor 4 significa uma alta perceção da competência, 
verifica-se que o valor médio antes de iniciar o programa +/- 3, já era preditor de uma 
elevada autoestima percebida por estes jovens. Apesar disso, nos estudos de Appleton et 
al. (1997) e de Buran et al. (2004) os jovens com SB apresentaram valores da autoesti-
ma inferiores aos dos seus pares sem alterações. Nos nossos resultados pode-se observar 
que a autoestima no momento inicial é elevada. Considerando que a SB é uma malfor-
mação congénita e que 80,4% dos participantes neste estudo utiliza cadeira de rodas 
como meio auxiliar de marcha, pode-se explicar este fenómeno através dos resultados 
encontrados nos estudos de Minchom et al. (1995) que revelam uma associação negati-
va entre a autoestima e a capacidade funcional (quanto menor for a capacidade funcio-
nal maior é a autoestima) e de Antle (2004) que encontrou uma associação positiva en-
tre o início da incapacidade e a autoestima (quanto mais precoce maior é a autoestima). 
Relativamente aos efeitos do programa nos restantes domínios do autoconceito que 
foram avaliados neste estudo, apenas a Aceitação Social revelou diferenças significati-
vas e que se mantiveram após seis meses no follow-up. Perante estes resultados mais 
uma vez é comprovado o efeito benéfico destes programas, realizados em contexto de 
campo, no que diz respeito ao domínio da aceitação social, não só pelas oportunidades 




autores (Brannan & et al., 1997; Goodwin & Staples, 2005; Holsey & Cummings, 2008) 
como também pela oportunidade de manterem contacto após o término do programa 
nomeadamente nas redes sociais. 
As diferenças nos valores médios nos domínios Amizades Intimas e Atração Român-
tica revelam uma melhoria embora sem significância estatística após o campo e pode 
estar relacionado com as amizades que constroem sobretudo com os seus companheiros 
de camarata e as relações afetivas que experienciam durante este período. No entanto os 











Capítulo VII – Estudo II: Avaliação do PEAJSB e seus Efeitos pelos 
Jovens com SB e seus Pais/Cuidadores: Uma Abordagem Qualitativa 
 
Este estudo teve como objetivo avaliar o PAEIJSB e os seus efeitos na perspetiva dos 
jovens com Spina Bífida, imediatamente após a sua realização. E ainda, avaliar os 
efeitos do programa no comportamento dos jovens, mas na perspetiva dos seus 
pais/cuidadores após seis meses de contato no domicílio. 
Foram realizadas 8 entrevistas de focus group a 56 jovens após a realização do 
programa, e outras 4 a 32 pais/cuidadores seis meses após a realização do mesmo. 
Procurou-se salvaguardar que qualquer levantamento de dados sobre perceções implica 
os riscos relacionados com a natureza subjetiva que lhe é inerente, por outro lado, as 
respostas podem ser influenciadas por um grupo de variáveis que à partida não se pode 
prever quando se utiliza esta metodologia. Risco este que pode aumentar ao utilizar o 
focus group como metodologia de recolha de dados, devido à influência que os jovens 
exercem entre si na dinâmica de uma entrevista em grupo (Malheiro, 2005). 
A decisão de utilizar câmaras de vídeo e gravar as sessões de focus group, resultou da 
reflexão e discussão sobre os prós e contras. Como desvantagem temos o possível 
constrangimento dos jovens e consequente condicionamento das respostas, o que 
Morgan (1998a) minimiza quando refere que ao final de dez minutos os participantes já 
se esqueceram de que estão a ser filmados. Como vantagens, destaca-se a possibilidade 
de identificação dos discursos de cada participante e de toda a comunicação não-verbal 
associada, e ainda ao facto de não ser necessário substituir cassetes evitando assim 
quebrar o ritmo da sessão. 
Para o tratamento dos dados foi realizada a análise de conteúdo temática categorial se-
gundo Bardin, com algumas particularidades relacionadas com a técnica de colheita de 
dados Focus Group, que Krueger (1998) refere dar mais consistência aos resultados. O 
corpus de análise resultou das transcrições integrais dos focus groups (registo da comu-
nicação verbal e não verbal significativa correspondente a sinais de concordância e dis-
cordância) e ainda do conteúdo dos cartões disponibilizados aos participantes onde po-




A base de todo o trabalho de codificação e de comparação sistemática implicou aperfei-
çoar uma grelha de análise definitiva, codificar toda a informação, organizar e reorgani-
zar os dados e efetuar simultaneamente um trabalho de interpretação. Assim, a grelha de 
análise constitui um conjunto de conceitos descritivos ou analíticos que permitiram, de 
um modo sistemático, comparar e classificar o material da entrevista, atribuindo signifi-
cado ao seu conteúdo. 
Procurou-se assegurar o rigor científico encontrando consistência interna nesta fase de 
“codificação”, através da concordância entre a interpretação dos dados da investigadora 
e a dos juízes. Com o intuito de assegurar a fiabilidade dos resultados, foi discutida com 
os respetivos juízes toda a codificação efetuada, que incluiu as unidades de registo que 
foram organizadas em categorias, subcategorias e indicadores. A grelha de análise foi 
(re) construída de um modo indutivo e em concordância com os respetivos juízes e 
traduzida na seguinte grelha (cf. Quadro 4) que serviu de suporte ao modelo de análise 
global. Sempre que os resultados o justifiquem, em termos de discrepância e/ou 
divergência, será feita uma análise entre grupos (Jovens e Pais/Cuidadores). 
 
Quadro 4 - Grelha Análise: Avaliação do Efeito do Programa “Campo” 




















Perceção do Self Autoeficácia 
Autoestima 
Autoconfiança 
Competências Resolução de problemas  













7.1 Apresentação dos Resultados 
Procurar saber qual a opinião dos jovens e seus pais/cuidadores acerca do efeito do PE-




dos resultados desta experiência e as razões que apontam para fundamentar essa opini-
ão. 
Na análise dos dados obtidos, nesta dimensão, emergem duas categorias: avaliação posi-
tiva (cf. Quadro 5) e avaliação negativa (cf. Quadro 6). 
Quadro 5 - Categoria: Avaliação Positiva do Efeito do PEAJSB no Jovem 










Responsabilidade 41 72 
Pro atividade - 35 
Disciplina - 4 
 
Perceção do Self 
Autoestima 5 33 
Autoconfiança 5 13 
Autoeficácia 3 12 
 
Competências 




Interação social 19 20 
 
Quando apontam as principais razões para justificar a avaliação positiva, os sujeitos de 
ambos os grupos referem-se às mudanças do comportamento nos jovens, à perceção do 
Self e, ainda, às competências que desenvolveram durante este processo. 
Relativamente às mudanças comportamentais, ambos os grupos destacam de um 
modo bastante evidente um comportamento do jovem mais responsável no 
cumprimento das tarefas relacionadas com as suas necessidades especiais de saúde. 
“Aprendi a ser mais responsável (…) e ter mais cuidado comigo própria … eu para 
além de ter que tratar de mim tinha uma pessoa à minha responsabilidade e isso abriu-
me mais os olhos para a realidade e pensar que tenho que ser responsável” (J) “ela 
veio mais responsável, veio com outra posição mais crescida…já se vê que tem mais 
responsabilidade e ela já faz por ela e cumpre os horários”(P) “…ela veio a saber tudo! 
… Mais madura a fazer as algaliações mais responsável com tudo certinho.” (P). 
Foi também referido, embora apenas pelo grupo de pais, um comportamento mais pró-
ativo e autossuficiente dos jovens relativamente ao seu autocuidado. “Mais refilona e a 
querer fazer as coisas sozinha, muito menos apelativa…agora só chama quando não 
consegue mesmo!” (P) “Vai fazendo tudo sozinho até eu chegar. Já não precisa de mim 




Embora de um modo menos frequente os pais revelam um comportamento mais 
disciplinado por parte dos jovens após esta experiência “também gostei do 
comportamento dele à mesa, muito mais bem comportadinho” (P). 
Relativamente à perceção do self, ambos os grupos referiram um aumento da 
autoeficácia “aprendi e vou sair daqui a saber cuidar de mim ”(J) “Ela diz eu já sei 
tudo! Eu já sei tudo! “ (P) e da autoconfiança face às suas necessidades especiais “Dá-
nos mais segurança com este conhecimento mais aprofundado” (J) “era difícil fazer a 
algaliação (…) muitas vezes ele tinha medo de entornar a urina e molhar a roupa ou a 
fralda ficar muito cheia, agora sente-se mais seguro” (P) “Mais confiança a fazer as 
coisas, sem medo foi muito bom!” (P). A melhoria na autoestima é mais evidenciada 
pelos pais como um efeito positivo desta experiência. “Vem com uma Autoestima lá 
mesmo em cima, no pico!” (P). 
Quanto às competências que referem ter adquirido, destacam a resolução de problemas 
e que justificam através das repercussões positivas no seu dia-a-dia. “…foi muito 
importante para estarmos preparados para os problemas que possam acontecer…a 
forma como os outros resolvem os problemas pode-nos ajudar no futuro”(J) “quando 
se colocava um problema e perguntava como o resolvíamos obriga-nos a saber como é 
que nos vamos desenvencilhar desse problema” (J) Essas repercussões positivas 
também se refletem no discurso dos pais “resolve melhor as coisas, ela trata das suas 
coisas sem perguntar nada…está mais desenrascada…já vai fazer recados sem me 
dizer nada e trata das suas consultas e marcações” (P). 
Referem maior independência na realização das atividades de vida diária “(…) fiquei 
mais independente e até lavei roupa e foi importante.”(J) “Está mais autónomo e a 
querer fazer as coisas sozinho” (P) “Dantes era preciso sempre alguém para ajudar a 
algaliar na escola e em casa, agora não! faz tudo sozinho na escola e em casa. Está 
mais livre” (P) “Foi como era antigamente com a tropa, nós mandávamos os rapazes e 
vinham de lá uns homens (riu-se)…ela veio a saber tudo! …” (P). Destacam ainda uma 
melhoria nas competências sociais pelas oportunidades de interação social que esta 
experiência lhes proporcionou “gostei de tudo (…) o convívio e as pessoas”(J)“Gostei 
muito de estar aqui, arranjei amigos e novas companhias” (J) “foi com muita 
insistência minha [que] consegui que ela fosse … para ela [se] socializar com miúdos 
com o mesmo problema dela, que ela não conhecia, e que ela não era a única e fez-lhe 





Quadro 6 – Categoria: Avaliação Negativa do Efeito do PEAJSB no Jovem 




Comportamento do Jovem 
Regressão - 11 
Dependência 6 - 
Comportamento dos Moni-
tores/Pais/Cuidadores 
Superproteção - 11 
Duração do Campo Insuficiente 12 - 
 
Como aspetos negativos relacionados com esta experiência (cf. Quadro 6) alguns pais 
referem uma regressão nos comportamentos já adquiridos e demonstrados no período 
pós campo, no entanto, ressalvam que esta regressão não é total “Os primeiros dias é 
evidente, depois voltam outra vez os comportamentos normais” (P). 
 Duas jovens referem como um aspeto negativo nesta experiência estar dependente dos 
monitores para a realização de algumas AVD’s “fiquei chateada por estar mais 
dependente das monitoras (…) pois precisava [de] ajuda nas transferências (…) e isso 
foi um bocado chato.” (J). 
Embora referenciado apenas pelo grupo de pais, os efeitos negativos associados ao 
comportamento de superproteção por parte dos monitores emerge como um obstáculo 
à promoção da autonomia “Acho que eles ainda assim são muito apaparicados (…) 
Acho que, em algumas rotinas, os monitores ainda os ajudam muito.” (P). No entanto, 
alguns pais reconhecem que deveriam dar continuidade a estas aprendizagens em casa e 
que não o fazem por uma questão de comodidade, ser mais fácil e rápido fazer por eles 
“ele aprendeu a mudar a fralda na cama e isso deveria ter sido mais explorado por 
nós” (P). 
Quanto à duração do campo todos os participantes acharam dez dias insuficiente e 
sugerem “Aumentar os dias…” (J ) “…mais tempo.(J). 
 
Quanto à avaliação que os jovens fazem relativamente ao PEAJSB, os jovens 
referem-se a aspetos positivos e negativos relacionados com os temas das sessões e as 








Quadro 7 - Grelha Análise: Avaliação do PEAJSB 
























Higiene, Vestir e Despir 





Lay Led’s/monitores com SB 
Modelagem 






Psicoeducativas Regime de Tutoria 
Tema das 
Sessões 
Não adequados às necessidades 
Pouco Interessantes 
 
Quanto à avaliação positiva que os jovens fazem relativamente ao programa destacam 
alguns dos temas abordados e justificam a sua opinião fazendo referência à 
aprendizagem que lhes proporcionou e ainda as estratégias psicoeducativas utilizadas 
(cf. Quadro 8). 
 
Quadro 8- Categoria: Avaliação Positiva do PEAJSB 









Temas das Sessões 
Transferências  39  
Condição Clinica/SB/LM 31  
Importância da Autonomia  22  
Autoalgaliação 21 14 
Prevenção Terciária 16  





Resolução de problemas  96  
Role playing/simulação 54  
Regime Tutoria 48 3 
Modelagem 




Relativamente à subcategoria Temas das Sessões, os jovens destacam algumas áreas que 
consideraram mais importantes tais como: as transferências da cadeira de rodas“…as 




[da cadeira de rodas] para o chão foi importante e [as] transferências para a sanita e 
banheira” (J) “a parte das transferências ensinou-me a posicionar a cadeira que eu 
não sabia e ninguém sabia (J); o conhecimento acerca da sua condição clinica (SB) 
“fiquei a saber o que era isto da SB e agora já sei o que é e aprendi muito” (J) “…eu 
aprendi imensas coisas sobre spina bífida que não sabia e isso é importante”(J); o 
procedimento da autoalgaliação “Aprendi como enfiar a algália, dantes fazia errado 
e agora entra muito melhor” (J), as repercussões inerentes ao incumprimento na 
resposta às suas necessidades especiais “não sabia que estar muitas horas sem fazer a 
algaliação iria prejudicar-me”(J),“…fiquei a saber porque é que temos que fazer 
algaliações e o porquê dos cuidados nas algaliações…” (J) e ainda a importância da 
autonomia nas AVD, “Porque nós agora temos os nossos pais mas daqui a uns mais 
20/30 anos já não os temos connosco e temos que ser nós a fazer as coisas por nós 
próprios e não estarmos a vida toda dependentes de uma terceira pessoa para nos 
ajudar. Estas sessões ajudaram-me a perceber a importância de sermos independentes 
e fazermos as coisas por nós próprios” (J). 
Relativamente às estratégias psicoeducativas utilizadas no programa, os jovens 
destacam de um modo evidente a estratégia de resolução de problemas “as situações 
ajudaram a perceber que todos temos os mesmos problemas e as maneiras e como as 
resolvemos varia, e isso ajuda, esta troca de experiencias achei muito bom e divertimo-
nos”(J) “Foi bom ouvir como os outros se desenrascam e ver como eles fazem e que têm 
os mesmos problemas foi útil” (J), seguindo-se o roleplaying/simulação e os vídeos 
“Gostei muito do teatro e dos vídeos; ajuda-nos mais a perceber como temos que fazer 
“ (J). “(…) foi bom, para nós percebermos os outros e pormo-nos nos lugares das 
outras pessoas, ver e sentir o que os outros passam em tentar que nós cumpramos os 
tratamentos” (J). 
O regime de tutoria entre pares emerge como uma estratégia que lhes proporcionou 
uma mais-valia em termos de aprendizagem e aquisição da sua autonomia “foi uma 
mais-valia para nós, que aprendemos a fazer as coisas bem, para sabermos ensinar os 
mais novos” (J) “aprendi muito e para ensinar as nossas tutorandas temos que saber 
fazer tudo muito bem” (J) “E foi uma grande ajuda para mim saber como ensinar os 
outros a fazer as coisas”(J). Por outro lado, também foi sentido como uma 
responsabilidade acrescida “É cuidar de nós e também da pessoa [de] que estamos a ser 
tutoras; é muito mais responsabilidade” (J) “foi interessante …mais responsabilidade. 




foi importante, e foi uma preocupação.” (J) “…mas o que gostei mais foi ter um 
tutorando, cai em nós uma imensa responsabilidade e com o objetivo de que tudo vai 
correr bem e darmos o nosso melhor”(J). 
A utilização dos Lay Led’s também foi valorizada pelos jovens, não só pela 
oportunidade de aprendizagem com um adulto portador de Spina Bífida com mais 
experiência, mas sobretudo associada à hipótese de um dia também poderem vir a ser 
monitores no campo “Foi muito importante ter os monitores com Spina Bífida e pensar 
que um dia posso ser eu, dá muita força (J) Foi importante ter os monitores com SB … 
e terem este cargo de monitores e ensinarem os mais novos” (J). Os pais, apesar de não 
conhecerem o programa, através da informação obtida pelos jovens, destacaram esta 
estratégia como muito positiva “eles, ao verem os afetados com mais experiência a 
ensinarem os outros, aprendem mais! foi muito importante a troca de experiências” 
(P). 
Como avaliação negativa referem-se a alguns problemas relacionados com o regime de 
tutoria implementado “o meu tutor quase sempre se esquecia de preencher o livro e era 
eu que me lembrava sempre de ir preencher” (J), “Houve tutores que não cumpriram o 
seu papel e prejudicaram os tutorados” (J) “Senti-me responsável, mas avaliar foi 
difícil, o meu tutorado estava sempre a contrariar” (J). e à temática das sessões “A das 
transferências foi a menos interessante porque não estou de cadeira de rodas” (J). 
7.2 Discussão dos resultados 
Não é novidade que os programas realizados para crianças portadoras de doença crónica 
em contexto de campo têm efeitos positivos e podemos encontrar na literatura diversos 
estudos que comprovam os seus benefícios a vários níveis: funcionalidade, qualidade de 
vida, independência no autocuidado, autossuficiência, conhecimentos sobre a sua 
condição, e na interação social (Briery & Rabian, 1999; Holsey & Cummings, 2008; 
Kiernan et al., 2004; Malheiro, 2011; Martín Iglesias et al., 2003). 
Na revisão sistemática da literatura de Epstein e seus colaboradores (2005) que 
procurou avaliar os efeitos dos campos na qualidade de vida relacionada com a saúde 
em crianças com doença crónica, os resultados vêm confirmar os inúmeros benefícios, 
no entanto, sugerem a realização de estudos com uma abordagem qualitativa e 
descritiva que procurem uma compreensão mais profunda das necessidades da criança, 




O presente estudo procurou avaliar o PEAJSB e os seus efeitos na perspetiva dos jovens 
e dos seus pais/cuidadores e os resultados apontam para uma avaliação claramente 
positiva. Os jovens, ao justificarem a sua opinião, referem ter sido uma experiência de 
intensa aprendizagem e destacam as estratégias psicoeducativas utilizadas como 
facilitadoras neste processo. 
Os pais/cuidadores revelaram que o programa teve um impacto positivo na autoestima e 
na autoconfiança “mais confiança a fazer as coisas” e que se repercutem nas atitudes 
face às necessidades especiais relacionadas com a SB. São evidentes os ganhos 
relacionados com a funcionalidade na realização das AVD após o programa, associados 
a um comportamento mais responsável e proficiente, que, pelo discurso dos 
pais/cuidadores, se mantém após seis meses. Os pais destacam não só os ganhos em 
termos de autonomia no desempenho das tarefas diárias, mas também e , 
essencialmente, na atitude mais proactiva e responsável no cumprimento dos cuidados 
especiais de saúde. Comportamentos que parecem estar consonantes com os resultados 
do programa de McDonagh, Southwood, e Shaw (2007) que envolveram jovens 
portadores de artrite juvenil idiopática, e revelaram melhoria nas responsabilidades face 
à adesão ao regime terapêutico e independência na marcação de consultas médicas. 
Assim como também os programas de O'Mahar et al. (2010) e de Holbein et al. (2013) 
em que os jovens revelam um maior nível de partilha de responsabilidades na gestão 
dos cuidados e ainda uma melhoria significativa dos conhecimentos relacionados com a 
SB, competências que Lorig e Holman (2003) consideram fundamentais no 
desenvolvimento de competências de autogestão. 
Quando os jovens apontam os temas que consideraram mais interessantes no programa, 
sobressaem as transferências seguras (chão e banho), a informação acerca da condição 
clínica (etiologia, hidrocefalia e funcionamento da válvula ventrículo-peritoneal), o 
procedimento da autoalgaliação e as repercussões associadas ao seu incumprimento, os 
cuidados de higiene e a prevenção terciária (ulceras de pressão). Estes resultados 
parecem estar consonantes com as necessidades de aprendizagem identificadas pelos 
participantes no estudo exploratório realizado na fase de construção do programa. Esta 
associação parece demonstrar os benefícios de uma formação adaptada às necessidades 
dos formandos e o sentimento de pertença que lhes confere, resultando numa maior 
motivação para a aprendizagem. 
Surpreendentemente, os participantes revelaram escassos conhecimentos acerca da sua 




causas, quais as implicações deste compromisso neurológico e como se manifestam. 
Apesar de 82% dos jovens terem hidrocefalia (associada à Síndrome Arnold Chiari) e 
válvula ventrículo-peritoneal, nenhum soube explicar o que isto significava. 
O especial interesse manifestado pela sessão da higiene – com deteção precoce de 
úlceras de pressão – pode estar relacionado com a preocupação destes jovens 
relativamente à elevada incidência de úlceras de pressão, e que é responsável, não só 
pela limitação na realização das suas atividades lúdicas e desportivas a que são sujeitos 
por largos períodos de tempo, como também pela elevada taxa de absentismo escolar 
que experienciam (Roye, 2004). 
Quanto às estratégias psicoeducativas utilizadas, os jovens destacam as mais dinâmicas 
e interativas, referindo serem as que mais os divertiam e que lhes permitiram treinar 
competências de autogestão da sua condição. 
A aprendizagem através da resolução de problemas orientada para as necessidades e 
problemas percebidos pelos jovens permitiu-lhes treinar esta competência nas diversas 
fases: na identificação do problema, conhecer e refletir sobre as várias hipóteses de o 
resolver (em grupo), avaliar os prós e os contras relativamente às consequências de cada 
opção e tomar uma decisão que vise a sua solução. Esta metodologia, segundo Moniz e 
Barros (2005), permite que o jovem adquira confiança no seu processo de autonomia. 
Este efeito pode ser comprovado pelos resultados obtidos neste estudo, em que os 
jovens referem sentir-se mais confiantes, eficazes, pró-ativos e competentes na 
resolução dos seus problemas, o que é confirmado pelos seus pais/cuidadores após seis 
meses de convivência com eles no domicílio. Healy and Rigby (1999), Martín Iglesias  
et al. (2003), Goodwin e Staples (2005) e Holsey e Cummings (2008) corroboram esta 
opinião quando referem que uma melhoria no comportamento da jovem associada a 
uma maior responsabilidade em responder adequadamente aos cuidados especiais 
promove a sua autoconfiança e autoeficácia, com resultados evidentes da sua 
competência na gestão dos cuidados. 
O roleplaying/dramatização de situações problema, constituiu um importante momento 
de aprendizagem para o grupo. Assumir o papel de pais ou profissionais de saúde e 
sentir na primeira pessoa as dificuldades inerentes a uma intervenção que visa a 
mudança de comportamentos inadequados e nocivos para a saúde e bem-estar do jovem 
com SB, foi considerado por eles um desafio. A consciencialização dos benefícios 
inerentes a uma boa adesão ao tratamento, e o confronto com o incumprimento jovem 




reflexão e avaliação sobre o seu comportamento e sobre a sua prática “…foi bom, para 
nós percebermos os outros e pormo-nos nos lugares das outras pessoas, ver e sentir o 
que os outros passam em tentar que nós cumpramos os tratamentos”. De acordo com 
Zeichner (1993), este processo de consciencialização da análise a que os jovens foram 
induzidos constitui um momento com grande potencial de aprendizagem e de 
desenvolvimento que se reflete na autonomia e responsabilidade (Rogers & Kinget, 
1977) adquiridas por estes jovens após a realização do programa. 
A implementação de monitores com SB peritos na gestão da sua condição (Lay Led) foi 
também considerada uma estratégia importante para os jovens e para os pais. Por um 
lado, pela aprendizagem baseada na experiência vicariante que provêm da modelagem 
social do Lay led que Bandura (1994)  destaca como uma forma de fortalecer a 
autoeficácia. Por outro lado pela motivação e incentivo associado ao sucesso deste e a 
perspetiva de no futuro também conseguirem gerir a sua condição de forma autónoma e 
ainda a possibilidade de poderem vir a desempenhar futuramente esta função no campo. 
Esta estratégia parece-nos estar relacionada com as mudanças comportamentais 
reveladas pelos jovens e pais nos resultados deste estudo, em que os jovens se mostram 
mais responsáveis no cumprimento das suas tarefas e na adesão aos tratamentos 
(autoalgaliações e cuidados à pele). 
No âmbito da utilização de programas de educação para a autogestão da doença crónica, 
estes resultados parecem estar consonantes com os resultados dos estudos de Magzamen  
et al. (2008), Bruzzese et al. (2008) e Horner e Fouladi (2008), que também utilizaram 
Lay Led’s nos seus programas dirigidos a jovens com asma e diabetes, demonstrando 
melhorias significativas nos comportamentos relativos à gestão de sintomas e à adesão 
ao regime terapêutico, com aumento dos conhecimentos relacionados com a doença e 
sintomatologia e o com o desenvolvimento das competências técnicas na utilização dos 
dispositivos médicos. Estes resultados podem ser explicados na teoria de aprendizagem 
social pelo modelo de referência, identificado por Bandura (1994) em que as pessoas 
procuram modelos proficientes que possuam competências que eles próprios aspiram 
desenvolver. Sendo que, através do comportamento e modos de pensamento expressos, 
os modelos transmitem conhecimentos e ensinam habilidades e estratégias efetivas para 
lidar com as exigências do seu dia-a-dia. 
A implementação do regime de tutoria entre os participantes que realizaram o programa 
foi sem dúvida uma estratégia destacada por estes jovens. No seu discurso denotam uma 




Consideraram o regime de tutoria como uma mais-valia, pois obrigou-os a melhorar o 
seu desempenho no autocuidado e na gestão da sua condição, para que o pudessem 
transmitir de forma correta aos mais pequenos. O desenvolvimento da mestria no 
desempenho exigiu que o jovem estivesse ativamente envolvido no processo de 
mudança comportamental e assumisse o papel de perito na gestão da sua condição 
(Lorig & Holman, 2003). A carga da responsabilidade associada a este papel foi sentida 
de um modo muito acentuado pela maioria dos participantes e considerada como uma 
valorização social entre os seus pares. O incentivo na atribuição de um prémio ao 
melhor par de tutor e tutorando também contribuiu para que os primeiros estivessem 
muito motivados para um desempenho de excelência. Os resultados demonstram 
também os benefícios de uma aprendizagem social feita através do modelo de referência 
relativamente aos participantes mais pequenos/tutorandos (Bandura, 1994; Bandura, 
2004; Foster, 2008). 
Nos poucos estudos disponíveis na literatura consultada, em que os autores descrevem o 
programa e as estratégias psicopedagógicas que utilizaram, não se encontrou nenhum 
que tenha utilizado o regime de tutoria entre os participantes. Apesar de os resultados 
deste estudo demonstrarem ser uma estratégia com contornos bastante positivos no 
âmbito do desenvolvimento de competências de autogestão nos jovens com SB, parece 





Capítulo VIII – Conclusões Integrativas  
 
Desenvolver um programa de educação para a autogestão em jovens com SB e avaliar o 
seu efeito na funcionalidade, autoestima e autoconceito foram os principais objetivos 
desta investigação. Considerou-se o tema abordado bastante atual, importante e 
pertinente não só para os profissionais de saúde que assistem os jovens com Spina 
Bífida, mas também para os profissionais de saúde que cuidam de jovens portadores de 
uma doença crónica/ incapacidade e necessidades de saúde especiais. 
A evidência científica demonstra que efetivos comportamentos de autogestão têm po-
tencial para melhorar os resultados em saúde e a qualidade de vida, e reduzir as condi-
ções secundárias, as recorrências aos serviços de saúde e os custos relacionados com a 
saúde (Lindsay et al., 2014). No entanto, a evidência científica encontrada no que se 
refere às caraterísticas e efetividade de programas de educação para a autogestão da 
doença crónica/incapacidade física em crianças e adolescentes, é limitada. O contributo 
dos trabalhos de Kate Lorig e da sua equipa no Stanford Patient Education Research 
Center, Stanford University na Califórnia, foi fundamental para o desenvolvimento de 
um modelo de intervenção na educação para a autogestão dos jovens com SB. Pode-se 
considerar que a adaptação do programa de educação para a autogestão Expert Patients 
Programme (Lorig, 1993; Lorig & Holman, 2003) para a população pediátrica com SB 
foi bem conseguida e os resultados permitem afirmar que o PEAJSB atingiu de forma 
efetiva os seus objetivos. 
Considerou-se fundamental a identificação prévia dos problemas que estes jovens refe-
rem ter com a SB (Matrix Assessment) e utilizá-los nas sessões do PEAJSB (role-
playing). Uma intervenção centrada no jovem coloca-o numa posição de liderança du-
rante a fase do planeamento da intervenção, e, posteriormente, também na fase de inter-
venção e avaliação. É fundamental que os jovens sintam que são responsáveis por este 
processo, de modo a que os resultados do programa sejam um reflexo daquilo que pre-
tendiam alcançar. Quando um jovem está envolvido no processo e pode fazer escolhas, 
tem mais probabilidades de ser bem-sucedido. 
Os benefícios relacionados com as estratégias de intervenção psicoeducativa utilizadas 
no programa de educação para a autogestão da condição com os jovens com SB 
(resolução de problemas, roleplaying, plano de ação e modelagem) são claramente 




melhoria nos seus comportamentos de autogestão. Os jovens aderiram com muito 
entusiasmo e participação ativa. 
As mudanças verificadas no comportamento do jovem ao assumir o papel de tutor, 
permitem destacar a efetividade desta estratégia e o grande potencial que poderá ter na 
área da criança com doença crónica/incapacidade. Ressalva-se ainda, que a existência 
de modelos de referência com SB Lay Led constituiu um fator-chave para facilitar o 
processo de aprendizagem, uma vez que essa pessoa, por ter vivenciado as mesmas 
dificuldades que estes jovens, pode fornecer as melhores estratégias para as ultrapassar. 
Estes resultados suportam a evidência que os programas que utilizam Lay Led’s trazem 
benefícios para os jovens. 
No que se refere ao contexto de campo para a implementação do PEAJSB, parece ter 
sido a escolha mais adequada, não só pelos constrangimentos relacionados com a 
dispersão geográfica dos participantes ao nível nacional que inviabilizou outra 
alternativa em regime ambulatório, mas também, por ser um ambiente neutro, externo 
às instituições de saúde, que habitualmente estão associadas a experiencias adversas e 
de recordações negativas. 
Pode-se considerar que o PEAJSB obteve resultados muito positivos. Foi unânime a 
importância que este programa teve na capacitação e habilitação do jovem com SB na 
realização das AVD, na resolução de problemas e na tomada de decisões face à 
condição de saúde, elementos estes essenciais para a autogestão da condição e para uma 
transição bem-sucedida. Os ganhos na funcionalidade são evidentes, estatisticamente 
significativos e que se mantêm após 6 meses. 
Embora o efeito do programa pareça ter tido menor impacto na funcionalidade 
autoavaliada pelos jovens, esta situação parece contradizer os resultados do estudo II 
(abordagem qualitativa). Os jovens evidenciam os ganhos que obtiveram na realização 
das AVD de forma independente, no desenvolvimento das competências na resolução 
de problemas, e ainda no seu comportamento, revelando estarem mais responsáveis no 
cumprimento das tarefas relacionadas com as necessidades especiais de saúde “Aprendi 
a ser mais responsável (…) e ter mais cuidado comigo própria ….”. Resultados estes, 
que são confirmados pelos pais após 6 meses de convivência no domicílio “já se vê que 
tem mais responsabilidade e ela já faz por ela e cumpre os horários”. 
O programa teve maior impacto na funcionalidade motora, e, tal como esperado, são 




transferências como sendo as áreas previamente identificadas no estudo exploratório 
como as mais problemáticas e aquelas em que parece ter havido maior investimento dos 
jovens. 
Nos ganhos relacionados com a função executiva, destaca-se a dimensão da cognição 
social que diz respeito à resolução de problemas, memória e interação social. Os jovens 
demonstram ser mais competentes na resolução de problemas e mais responsáveis no 
cumprimento das tarefas relacionadas com a SB (horário da autoalgaliação e inspeção 
da pele). Os benefícios nas competências de interação social associadas a este programa 
são evidentes e podem também estar relacionados com o facto de o jovem estar inserido 
num ambiente de campo com os seus pares e pela riqueza de oportunidades que esta 
experiência lhes proporciona. 
Os resultados não revelaram diferenças significativas na autoestima, situação que não 
nos permite dizer que o programa teve efeito neste domínio do autoconceito, assim 
como nos da atração romântica e amizades intimas. Os elevados valores de base (T1) na 
autoestima das crianças podem significar que os jovens com SB fazem uma boa 
avaliação de si enquanto pessoas. Os efeitos de teto observados não permitiram detetar 
grandes mudanças após a realização do programa, ficando sempre a possibilidade do 
programa não introduzir qualquer efeito na autoestima. No entanto, os pais referem ter 
havido uma franca melhoria na autoestima dos filhos após a realização do programa 
“Vem com uma Autoestima lá mesmo em cima, no pico!”. 
No que respeita ao autoconceito, apenas o domínio Aceitação Social revelou ganhos 
estatisticamente significativos e que se mantiveram 6 meses depois, resultados que 
revelaram serem consistentes com os ganhos obtidos nas competências de interação 
social e que são confirmados pelos próprios jovens e pela opinião dos pais “fez-lhe 
muito bem, sobretudo arranjou um grupo de amigos; foi muito importante”. 
Este programa produz maiores ganhos de funcionalidade nos jovens sem experiência de 
campo de férias e com idades compreendidas entre os 10 e os 12 anos, 
independentemente do género, nível da lesão, existência ou não de hidrocefalia ou o 
tipo de auxiliar de marcha que utiliza. Importa reconhecer que o efeito do PEAJSB nos 
ganhos na funcionalidade dos jovens com idades compreendidas entre os 10 e os 12 e 
sem experiência de campo de férias, foi estatisticamente significativo e ao apresentar 




resultados que caraterizam o perfil do participante que poderá obter maiores ganhos 
com a realização do PEAJSB devem ser considerados no recrutamento e seleção dos 
participantes a incluir em futuros programas. 
Em suma, os resultados suportam que o PEAJSB proporcionou o desenvolvimento de 
competências de autogestão, melhoram a funcionalidade dos jovens com SB e sugerem 
a efetividade do programa. 
Contribuir para ajudar o jovem com SB a aprender a gerir de forma eficiente a sua 
condição, maximizando o seu potencial e minimizando as condições secundárias que 
possam surgir, de forma a melhorar a saúde, a qualidade de vida e o bem-estar foi um 
dos propósitos que despoletou a realização deste estudo. 
Considera-se o PEAJSB inovador por envolver os Lay Leds, e apropriado a esta etapa 
do desenvolvimento. Destaca-se não só pelos resultados obtidos em jovens com SB, 
mas também por poder ser facilmente adaptado a jovens com outras doenças ou 
incapacidade. Pode considerar-se que o programa oferece princípios e técnicas úteis que 
podem ser adaptadas à gestão de qualquer doença crónica na área da pediatria. 
Considera-se que esta investigação representa um importante contributo científico e 
inovador para a enfermagem na área da criança e jovem com necessidades de saúde 
especiais no âmbito da promoção da saúde e prevenção das condições secundárias. O 
PEAJSB constitui um marco importante no desenvolvimento da mestria no jovem, 
como facilitador de uma transição, e consequentemente, na melhoria da sua qualidade 










Capítulo IX – Limitações, Sugestões e Implicações do Estudo  
 
9.1 Limitações do Estudo 
Este estudo apresenta diversas limitações que, não só devem ser consideradas na análise 
e interpretação dos resultados deste estudo, mas também devem ser orientadoras para 
estudos futuros com o objetivo de as minimizar e que incluem: 
1) A intervenção estar inserida numa experiência de campo, não se podendo assumir 
que o programa foi responsável por todas as mudanças identificadas nos jovens com 
SB que nele participaram; 
2) A impossibilidade de realizar um estudo do tipo experimental devido à exigência de 
que todos os jovens fossem submetidos ao PEAJSB, por parte da entidade organizado-
ra e dos financiadores do projeto (Campos de 2011 e 2012); 
3) Os participantes estarem inscritos no campo, pode também constituir uma limitação 
pois à partida são jovens que podem estar mais motivados para a aprendizagem e 
pais/cuidadores mais sensíveis à necessidade da transitar as responsabilidades pelos 
cuidados de saúde específicos da SB para o filho e darem continuidade à intervenção 
realizada; 
4) Ter sido necessário repetir o programa duas vezes (2011 e 2012) por não haver con-
dições físicas para receber mais de 30 participantes no local onde se realizou o campo.  
5) A impossibilidade de replicar as mesmas condições (ambientais e de avaliação) no 
follow-up devido a constrangimentos financeiros (transporte, estadia e alimentação dos 
participantes e de toda a equipa); 
6) A posição que o investigador assumiu no estudo (de observador), no entanto procu-
rou-se minimizar o risco de viés, ao ter havido reporte por outros observadores, (dois 
enfermeiros treinados e o monitor/ Lay Led para a realização da MIF e o autorrelato do 
jovem EAF), sendo que os elevados valores da concordância (ICC) entre a avaliação 
realizada pelos enfermeiros e a autoavaliada pelo jovem abonam em favor da consis-
tência do estudo; 
7) A SPPA ser demasiado extensa e de difícil compreensão (sobretudo para os mais 
novos) e ter havido a necessidade de reduzir o número de itens para facilitar a execu-




8) A SPPA ter sido aplicada já em contexto de campo entre pares, pode ter influenciado 
os resultados no que se refere à autoestima e dimensões do autoconceito; 
9) Não se ter encontrado na literatura nenhum instrumento de autoavaliação da funcio-
nalidade adaptada à pediatria constituiu também um constrangimento; 
10) A EAF ter sido aplicada antes de iniciar o programa poderá ter influenciado os re-
sultados da funcionalidade autoavaliada e os elevados valores que revelaram. Sugere-
se que a EAF seja feita após o início do programa (durante as primeiras 48h), de modo 
a que o jovem já tenha sido confrontado com a checklist do “Livro Individual” na rea-
lização das AVD sob a supervisão do monitor/lay led e identificado as suas necessida-
des de ajuda; 
11) A dimensão cognitiva da funcionalidade ter sido apenas avaliada pelos enfermeiros. 
Considerando que é uma área descrita na literatura como problemática para estes jo-
vens, sobretudo aqueles que apresentam hidrocefalia, sugere-se o aumento da dimen-
são da amostra e a continuação do trabalho iniciado neste estudo com a EAF (dimen-
são motora e cognitiva) no âmbito da avaliação das suas qualidades psicométricas e 
respetiva validação. 
 
9.2 Sugestões para futura Investigação  
1) É fundamental a construção e validação de instrumentos normalizados e consonantes 
com a CIF que permitam avaliar a funcionalidade percebida pelas crianças e 
adolescentes de forma a permitir avaliar a intervenção e a concordância entre 
observadores e ainda comparar resultados de estudos realizados a nível nacional e 
internacional. 
2) O trabalho inicial realizado neste estudo sugere que a versão da EAF é uma medida 
promissora para avaliar a funcionalidade percebida pelos jovens com SB, no entanto, 
as limitações encontradas relativamente à dimensão cognitiva devem ser exploradas, 
no sentido de adaptar à etapa de desenvolvimento destas crianças e permitir uma 
avaliação fiável e válida. 
3) Os resultados deste estudo sugerem benefícios evidentes no âmbito da Comunicação, 
tratando-se de uma área com alguma fragilidade nos jovens com SB (“cocktail 
sindrome”) sugere-se a realização de um estudo que permita compreender melhor as 




4) No presente estudo apenas foi avaliada a funcionalidade, e o autoconceito nas 
dimensões autoestima, aceitação social, amizades íntimas e atração romântica, 
considera-se também importante incluir outras medidas que explorem a autogestão da 
condição crónica como por exemplo, as relações familiares, os conhecimentos do 
jovem, a adesão ao regime terapêutico, a autoeficácia e a qualidade de vida 
relacionada com a saúde. 
5) Recomenda-se a monitorização dos participantes deste estudo por períodos mais 
alargados, durante pelo menos três anos, para com isso avaliar o impacto clinico do 
PEAJSB na incidência de: de infeções urinárias, ulceras de pressão. feridas, fraturas 
espontâneas, quedas e ao nível das recorrências aos serviços de saúde e 
hospitalizações. 
6) Sugere-se ainda avaliar a efetividade deste programa adaptado a outras doenças 
crónicas (diabetes tipo I, Fibrose Quística, Asma, Artrite Reumatoide Idiopática, 
Síndrome Nefrótico, VIH, …) em contexto de campo ou ambulatório, num local 
externo às instituições de saúde (e.g. Escola Superior de Enfermagem). 
 
9.3 Implicações para Prática Clínica de Enfermagem 
Com o aumento da incidência da doença crónica na população pediátrica resultante dos 
avanços tecnológicos e científicos na área da Saúde da Mãe e da Criança, cada vez mais 
estas crianças sobrevivem após a adolescência, todo esse contexto muda o foco da 
intervenção de enfermagem nos cuidados de saúde. As famílias de crianças, com 
condição crónica, necessitam de um maior apoio social e instrumental e carecem de 
desenvolver as competências necessárias para lidar com os filhos. 
A intervenção precoce surge como uma resposta a esta situação, cabendo ao enfermeiro 
apoiar as famílias de forma a melhorar as competências parentais na facilitação do 
desenvolvimento dos seus filhos e na defesa dos seus direitos. Logo desde o momento 
do diagnóstico, os pais/cuidadores são encorajados pelos enfermeiros a participar nos 
cuidados ao filho e, à medida que a criança cresce, os pais assumem na totalidade a 
responsabilidade dos cuidados especiais de saúde, muitas vezes de grande 
complexidade. Ainda na idade pré-escolar e escolar, durante o processo de construção 




autocuidado nas AVD e, progressivamente ir assumindo algumas tarefas relacionadas 
com a gestão da sua condição. Este processo muitas vezes é adiado e prolonga-se até à 
adolescência devido ao receio da família por não se sentir preparada para transferir para 
o filho as responsabilidades pelos cuidados especiais de saúde. Situação esta, que se 
repercute ao nível do cumprimento das tarefas que estão inerentes à etapa de 
desenvolvimento do jovem e que incluem a procura da identidade e tornar-se um adulto 
autónomo, capaz de assumir as responsabilidades, tomar decisões e integrar-se na 
sociedade como um cidadão produtivo. 
A enfermagem assume assim um papel importante na (re) habilitação destes jovens, 
através de intervenções que promovam o seu desenvolvimento e a construção da 
autonomia. Cabe aos enfermeiros, planear e implementar cuidados centrados na família, 
que promovam à criança uma transição bem-sucedida de um estádio do 
desenvolvimento para o seguinte. Os enfermeiros que trabalham com esses jovens 
necessitam, sobretudo, de ter disponibilidade e sensibilidade às suas perspetivas e dar 
suporte na transferência das responsabilidades pelos cuidados especiais de saúde, da 
família para os jovens (Sawin et al., 2006). Têm ainda a função de instruir e ajudar o 
jovem com condição crónica no desenvolvimento de competências de autogestão, para 
que este seja capaz de manter a saúde e prevenir as condições secundárias, além de ter 
uma vida independente que permita uma participação ativa na comunidade onde está 
inserido (Betz, Smith, & Macias, 2010; Lombardo et al., 2003). 
Atualmente na literatura existem algumas respostas que podem orientar os enfermeiros 
para uma intervenção mais adequada à criança e jovem e que permite o 
desenvolvimento de competências na autogestão da sua condição crónica de um modo 
satisfatório. Para Sawyer e Aroni, (2005) não existem fórmulas para a melhor prática, 
importa sim seguir as orientações e estratégias que a evidência demonstrou serem 
favoráveis no processo de educação para a autogestão da condição crónica. 
O presente estudo comprovou os benefícios relacionados com as estratégias de 
intervenção psicoeducativa utilizadas no PEAJSB (resolução de problemas, roleplaying, 
plano de ação e modelagem). Considera-se que este programa teve efeitos positivos no 
desenvolvimento de competências de autogestão da condição nos jovens com SB. Os 
elevados valores encontrados na dimensão do efeito, permitem verificar a significância 




Estes resultados podem fundamentar algumas mudanças na prática dos enfermeiros face 
à necessidade de promover a autogestão do regime terapêutico na criança e no jovem 
com condição crónica/incapacidade e facilitar a sua transição para a vida adulta. Sugere-
se que PEAJSB seja adaptado a outras patologias no sentido de validar a sua efetividade 
em termos da adequação das estratégias psicopedagógicas utilizadas. Ressalva-se que os 
elevados custos associados à implementação do programa em contexto de campo podem 
constituir um obstáculo à sua operacionalização (transporte, estadia e alimentação). No 
contexto atual de crise financeira a nível nacional, importa encontrar soluções que sejam 
igualmente efetivas e menos dispendiosas. Deste modo, sugere-se uma adaptação da 
estrutura do PEAIJ (SB) de forma a poder ser operacionalizado em regime ambulatório 
(7 semanas com sessões semanais de 2h ao fim de semana ou 7 sessões diárias em 
período de pausa letiva ou férias de verão). 
Quanto ao contexto onde realizar o PEAJSB, e não sendo possível realizar em ambiente 
de campo (constrangimentos financeiros), sugere-se a sua operacionalização ao nível 
dos cuidados de saúde primários (à semelhança do EPP), na consulta externa da 
especialidade, ou ainda, e preferencialmente, em local externo à instituição de saúde 
(ambiente neutro, sem estar associado a experiências negativas). O enfermeiro assume a 
organização e coordenação do programa, é responsável pelo recrutamento e formação 
dos monitores e lay leds (regime voluntariado), colabora com o lay led na dinamização 
das sessões, dá suporte aos monitores/lay leds na supervisão e orientação dos 
participantes (nas 7 semanas ou 7 dias consoante a modalidade em que vai ser 
operacionalizado) e ainda tem a responsabilidade da avaliação e monitorização dos 
resultados. É igualmente importante que o enfermeiro colabore não só na divulgação do 
programa e seus resultados, como também na sensibilização junto dos profissionais de 
saúde, dos jovens e das suas famílias, sobretudo aquelas que apresentam mais 
problemas relacionados com as condições secundárias (e.g. insuficiência renal, úlceras 
de pressão com necessidade de hospitalizações recorrentes) e com a funcionalidade 






9.4 Implicações no Ensino de Enfermagem 
Com vista a garantir o imprescindível contributo da Enfermagem para a saúde da população, 
a presente investigação insere-se numa das áreas prioritárias de necessidades em cuidados de 
saúde identificadas no Plano Nacional de Saúde 2012-2016. Procurou-se aproximar o 
percurso científico do exercício clínico, promovendo ligações coerentes entre a área 
académica e a prática clínica, pressupostos considerados como fundamentais contributos 
para o sucesso do PEAIJSB no que se refere aos resultados obtidos. 
Do ponto de vista dos currículos escolares na formação inicial no 1º Ciclo, considera-se que 
se mantenha a abordagem dos conteúdos referentes às tarefas e competências na gestão de 
doença crónica/incapacidade e sugere-se que sejam incluídos alguns programas de 
intervenção, que permitam aos futuros enfermeiros o conhecimento das diversas atividades 
implícitas na educação para autogestão de uma condição crónica ao longo do ciclo vital, e 
ainda das estratégias e programas de promoção da autogestão que a evidência demonstrou 
serem efetivos. 
No âmbito da formação pós-graduada dos profissionais de saúde, seria desejável um 
reforço na promoção da investigação ao nível da educação para a gestão da doença 
crónica ou incapacidade em pediatria e a incorporação da evidência na prática clínica 
em contexto de trabalho, melhorando cada vez mais a qualidade dos cuidados de 
enfermagem. 
9.5 Implicações nas Políticas de Saúde  
Todo o contexto de uma alta incidência na morbilidade infantil, deu origem a profundas 
alterações nos determinantes da saúde das crianças e jovens e conduziu a uma nova 
perspetiva de Necessidades Especiais nas áreas da Saúde e Educação. Uma visão mais 
global que enfatiza a promoção da saúde, a prevenção da doença, a reabilitação e inser-
ção dos jovens com doença crónica e/ou incapacidade na sociedade. Estes aspetos são 
apontados pela convenção dos direitos da criança, “Todas as crianças têm direito a uma 
vida plena e decente em condições que garantam a sua autonomia e facilitem a sua 
participação ativa na vida da comunidade” (Fonseca & Perdigão, 1999). 
O presente sistema de saúde não se encontra preparado para dar uma resposta adequada 
a esta nova realidade. Os cuidados pediátricos na comunidade e no domicílio são clara-




largo segmento da população não recebe os cuidados de saúde apropriados. Esta situa-
ção tem sido motivo de preocupação, despoletando a procura de respostas políticas para 
a alta prevalência da doença crónica e os custos em saúde que lhes estão associados. 
Cada vez mais as políticas de saúde ao nível mundial procuram responsabilizar o 
individuo com condição crónica para se autocuidar, não descurando o papel do 
profissional de saúde, o qual deve ajudar através da promoção da sua capacitação para a 
autogestão da condição. Esta mudança pressupõe a redefinição de papéis, transitando a 
responsabilização pelos cuidados de saúde especiais da família/cuidador para o jovem e 
que este seja capaz de gerir a sua própria saúde. 
Os benefícios para a saúde associados à promoção da autogestão da condição crónica, 
tal como já foi referido, traduzem-se na redução das hospitalizações e complicações, 
sustentada nos altos níveis de adesão ao regime terapêutico. Destacam-se os programas 
de intervenção educativa na promoção da autogestão da condição crónica como 
estratégias que obtém resultados positivos com pacientes adultos e idosos (Holman & 
Lorig, 2004; Wales et al., 2007). 
Em Portugal, o Plano Nacional de Saúde 2012-2016, sublinha a necessidade de se 
encarar a gestão da doença como um instrumento fundamental para a mudança. 
Identifica uma conjuntura em que a gestão da doença deve assumir uma posição de 
relevância, e destaca algumas estratégias e recursos para o reforço da qualidade em 
saúde, que incluem: “A participação e capacitação dos doentes, família e cuidadores informais, 
incluíndo aspectos da gestão da doença crónica, são objectivos de qualidade em saúde, conducentes à 
promoção da autogestão e autocuidado (…). Os programas de gestão da doença nomeadamente através 
do apoio à autogestão da doença crónica (…) assim como o envolvimento na decisão e na organização 
dos serviços, resultam em maior adesão e aliança terapêutica, melhor qualidade de vida do doente e 
ganhos em saúde.” (Direção-Geral da Saúde, 2012, p. 8). 
Na prática, em Portugal, ainda não se conhecem respostas estruturadas e oficiais para 
este problema, no entanto, o reconhecimento de práticas bem-sucedidas em outros 
países da Europa poderá levar a que se tornem importantes modelos a seguir. O Sistema 
Nacional de Saúde do Reino Unido, por exemplo, no sentido de diminuir os custos em 
saúde associados ao aumento da esperança de vida e à elevada incidência de indivíduos 
com condições crónicas (Department of Health, 2003), em 2002, introduziu o Expert 
Patient Programme em alguns serviços pilotos do país. Face ao sucesso obtido, em 




implementado em todas as unidades dos cuidados de saúde primários até o final de 2008 
(Street & Powel, 2008). Em novembro de 2013 já tinham sido realizados cerca de 5000 
cursos que envolveram 70000 participantes (Lay Leds), os resultados têm sido 
significativos especialmente na população com diabetes, artrite e problemas 
respiratórios (Office of the Regulator of Community Interest Companies & Department 
for Business, Innovation & Skills, 2013). 
A educação para a autogestão da doença crónica/incapacidade deve ser reconhecida 
como uma área prioritária nas politicas de saúde, em que a prevenção da doença e a 
promoção da saúde, sejam elevadas ao mesmo nível de importância das intervenções 
curativas. 
O presente estudo, sugere a efetividade do PEAJSB no desenvolvimento de 
competências de autogestão da condição nos jovens com SB. Pode-se considerar que foi 
um modesto contributo na procura de soluções que visem melhorar a saúde, prevenir as 
condições secundárias e implicitamente melhorar a qualidade de vida dos jovens e de 
suas famílias. Acredita-se que foram dados os primeiros passos nesta área, percurso que, 
ao querer abranger toda a população portadora de doença crónica ou incapacidade, se 
prevê complexo e moroso. Resta a vontade de continuar o trabalho já iniciado com o 
PEAJSB de forma a tornar estes resultados mais consistentes, e ainda, adaptar o 
programa a outras doenças crónicas para com isso comprovar a sua efetividade no 
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7. Independência Completa (em segurança e tempo normal) 






5. Supervisão (preparação do material/colocação de uma ortótese) 
4. Ajuda mínima (o indivíduo realiza pelo menos 75% da tarefa) 
3. Ajuda Moderada (o indivíduo realiza pelo menos 50% da tarefa) 
2. Ajuda Máxima (o indivíduo realiza pelo menos 25% da tarefa) 





Autocuidado ADM ALTA F/U 
A Alimentação    
B Higiene pessoal (cara/dentes/pentear)    
C Banho (lavar o corpo/duche ou banheira)    
D Vestir metade superior (t-shirt/camisa/top)    
E Vestir metade inferior (cuecas/saia ou calça/meias/ sapa-
tos) 
   
F Utilização da sanita     
Controlo dos Esfíncteres ADM ALTA F/U 
G Bexiga (preparação do material /manobra/limpeza local)    
H Intestino (adm. clister/supositório/limpeza períneo)    
Mobilidade/Transferências ADM ALTA F/U 
I Leito/cadeira/cadeira de rodas    
J Sanita    
L Banheira/duche    
Locomoção ADM ALTA F/U 
L Marcha/Cadeira de rodas    
M Escadas    
Comunicação ADM ALTA F/U 
N Compreensão (Visual/Auditiva)    
O Expressão (Verbal/ Não Verbal)    
Cognição Social ADM ALTA F/U 
P Interacção Social    
Q Resolução de Problemas    
R Memória    
 
TOTAL 
ADM ALTA F/U 
   










Introdução à Entrevista Focus Group Jovens e Pais/Cuidadores 
- Receber os participantes, dar as boas-vindas e agradecer a participação; 
- Apresentar os elementos participantes no Focus Group; 
- Apresentar o tema que se vai discutir de uma forma resumida; 
- Esclarecer as regras inerentes à realização do Focus Group de forma simples, 
rápida e fácil de entender; 
 Relembrar que toda a sessão do Focus Group vai ser gravada (vídeo); 
 Garantir a confidencialidade e a privacidade de toda a informação reco-
lhida; 
 Garantir o anonimato de todos os participantes no Focus Group; 
 Pedir aos colaboradores para falarem um de cada vez, para que posteri-
ormente a análise das gravações seja facilitada; 
 Esclarecer que os papéis do moderador e do assistente do moderador são 
de escuta activa e não de intervenção; 
 Reforçar a ideia de que todas as opiniões são importantes; 
 Explicar que por vezes pode haver a necessidade do moderador inter-
romper a discussão no intuito de ceder a palavra a outro participante me-
nos interventivo ou sempre que exista um desvio do assunto pretendido; 
 Reforçar a ideia de que a colaboração de todos os participantes é voluntá-
ria; 
 Explicar que se existir a necessidade de algum colaborador sair da sala, 
pode fazê-lo sem necessidade de se justificar; 
 











Guião da Entrevista Pais/Cuidadores 
O objetivo desta entrevista em grupo é avaliar os resultados do programa “Arco-Íris dar 
Cor ao Sucesso… Capacitando” depois de 6 meses de convivência no domicílio. 
 Qual a vossa opinião sobre o Programa/Campo?  
(organização/atividades/metodologia) 
 Na vossa opinião quais os aspetos positivos do Programa/Campo? 
 E o que é que acharam menos positivo do Programa/Campo?  
 Que diferenças foram observadas nos comportamentos dos jovens após o campo? No 
seu comportamento e na realização dos seus cuidados no dia-a-dia? (reforço) 
 Os aspetos positivos e negativos relativamente ao que eles aprenderam? 
 Na vossa opinião o que sugerem para melhorar? 
 Querem acrescentar mais alguma coisa relacionada com o programa ou com o compor-
tamento dos jovens após o campo? 
 
Guião da Entrevista Jovens 
 Qual é a vossa opinião sobre o Campo de Treino “Arco-Íris dar cor ao suces-
so…Capacitando”? 
 O que gostaram mais? 
 O que gostaram menos? 
 O que é que sugerem para melhorar? 
 Que diferenças sentiram no vosso comportamento relacionado com a SB?  
 Qual a vossa opinião acerca das sessões do programa? (tempo das sessões, quem acom-
panhou as sessões e a metodologia utilizada)  
 A que gostaram mais? (tentar clarificar a razão da opinião) 
 A que gostaram menos? 
 O que é que sugerem para melhorar estas sessões? 














EU... E O MEU DIA A DIA 
A seguir são apresentadas várias afirmações que deverás ler com muita aten-
ção. Para cada frase deves escolher a opção mais parecida contigo e com 
aquilo que tu és capaz de fazer. O que pedimos é que escolhas (colocando um 
X no quadrado) a que está mais de acordo contigo e que seja aquilo que 
consegues fazer. Para cada alínea apenas se aceita uma resposta  




1. Comer um bife com arroz 
 
   
 












5. Tomar banho de banheira/duche 
 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 

























11. Esvaziar a bexiga (fralda/retirando a urina com sonda/sanita) 
 
 
12. Esvaziar o intestino na sanita (supositório/clister/microclister) 
12. Esvaziar o intestino na sanita (supositório/Clister) 
 
 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
             
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 

























18. Resolver os meus problemas do dia-a-dia   
Ex: Quando encontro um obstáculo no meu caminho … 
       Quando o material não está no sitio do costume… 




              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 


















22. Fazer amigas raparigas  
                 1                         2                         3                        4                      5  
                    |_____________|______________|_____________|____________| 
23. Fazer amigos rapazes 
                 1                        2                        3                        4                        5  
                    |____________|______________|_____________|_____________| 
 
24. Meter conversa com outros jovens 
               1                       2                         3                         4                         5  




Muito Obrigada!  
                  
                |_______________|_______________|________________|_______________| 
 





                  
                |_______________|_______________|________________|_______________| 
 

















              
 
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 














EU... E O MEU DIA A DIA 
A seguir são apresentadas várias afirmações que deverás ler com muita aten-
ção. Para cada frase deves escolher a opção mais parecida contigo e com 
aquilo que tu és capaz de fazer. O que pedimos é que escolhas (colocando um 
X no quadrado) a que está mais de acordo contigo e que seja aquilo que 
consegues fazer. Para cada alínea apenas se aceita uma resposta  




1. Comer um bife com arroz 
 
   
 












5. Tomar banho de banheira/duche 
 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 

























11. Esvaziar a bexiga (fralda/retirando a urina com sonda/sanita) 
 
 
12. Esvaziar o intestino na sanita (supositório/clister/microclister) 
12. Esvaziar o intestino na sanita (supositório/Clister) 
 
 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
             
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
























Muito Obrigada!  
  
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
               
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 
 Consigo sem 
ajuda 
              
                |_____________|______________|______________|______________| 
 
 Não Consigo   Consigo com 
Muita ajuda 
 Consigo com 
Alguma Ajuda 
 Consigo com Mt 
Pouca Ajuda 











Ser Independente é o objetivo e o sonho de qualquer jovem! Sabemos que 
quando se tem Spina Bifida essa tarefa fica mais difícil!  
Quando os problemas aparecem no dia-a-dia escola…casa e não conseguimos 
resolver! As dificuldades em lembrar tudo o que precisamos e ainda as matérias 
da escola…Fazer amigos, e conseguir fazer parte do grupo… 
Sabemos que as dificuldades são muitas e nós estamos aqui para vos ajudar a 
resolver alguns, ou pelo menos torna-los mais pequenos, para isso precisamos 
de saber o que é que gostarias de aprender no Campo!  
Escreve uma lista de 5 maiores problemas e 5 coisas que gostavas de aprender! 
Exemplo: “vestir sozinha as minhas meias e sapatos”  













Muito Obrigada pela colaboração! 
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MATRIX ASSESSMENT (Lorig 2001) 


















































1 √ √  √  √          
2 √  √    √    √ √    
3   √ √    √        
4     √  √       √  
5    √   √     √  √  
6 √               
7      √     √  √  √ 
8     √      √     
9 √          √   √  
10    √        √    
11 √         √    √ √ 
12 √      √         
13           √ √  √  
14 √  √ √        √    
15       √   √ √    √ 
16 √  √  √          √ 
17 √               
18   √           √  
19       √     √   √ 
20  √       √      √  
21    √      √ √     
22 √     √          
23 √          √   √  
24    √        √   √ 




26 √   √           √ 
27 √      √   √  √    
28 √          √    √ 
29   √         √    
30    √        √    
31 √   √            
32      √     √     
33 √      √     √  √  
34 √      √         
35    √ √          √ 
36 √           √  √  
37   √         √    
38         √      √ 
39 √   √  √          
40 √      √     √    




















cadeira de rodas 
para, Polibã, ba-


















Dor Não ter 
amigos em 
quem confiar 
1      √        
2              
3  √ √           
4    √     √     
5        √      
6 √ √      √  √    
7  √            
8  √      √      
9   √        √   
10 √    √  √       
11   √           
12  √   √        √ 
13   √    √       
14           √   
15        √      
16   √           
17     √         
18 √  √       √    
19 √            √ 
20          √   √ 
21     √   √      
22  √         √   
23              
24        √   √   




26      √   √      
27     √   √      
28 √ √            
29    √    √ √     
30       √  √     
31  √   √   √      
32 √  √          √ 
33   √           
34 √    √   √      
35       √      √ 
36  √      √      
37 √    √  √       
38     √   √      
39 √       √      
40  √   √    √   √ √ 
Total 9 11 9 2 11 1 5 15 4 3 4 1 6 
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“Efeito de um Programa de Educação para a Autogestão em Jovens com Spina Bifi-
da…Desafios para a Enfermagem”  
Termo do Assentimento Livre e Esclarecido Jovens (Parte I) 
Os desafios relacionados com o desenvolvimento harmonioso de qualquer jovem ado-
lescente prendem-se com a procura da identidade, autonomia emocional e económica, 
estabelecimento de relações interpessoais com os seus pares, a independência dos pais e 
a procura de uma vocação. Desafios que se tornam particularmente mais difíceis de ul-
trapassar, quando nos reportamos aos jovens com SB.  
A criança, o adolescente deve estar bem equipada com competências, de forma a atingir 
um grau de independência, que lhes permita "sobreviverem" e gerirem adequadamente a 
sua vida no futuro.  
Deste modo foi criado um programa que se espera que promova a funcionalidade das 
crianças e jovens com SB nas atividades de vida mobilizar-se, higiene, vestir-se e des-
pir-se e eliminar. Pretende-se que as ações a implementar neste contexto contribuam 
para melhorar a funcionalidade face às reais potencialidades destas crianças e jovens, 
garantindo os seus direitos, ou seja uma maior participação na vida social, económica e 
cultural das comunidades onde se inserem.  
Para podermos avaliar esta atividade e qual o seu efeito nas crianças e jovens com Spina Bifida 
é fundamental a aplicação de três instrumentos de colheita de dados, escala MIF (Medida de 
Funcionalidade Independente), escala de Autopercepção da Autoestima e Autoconceito (Susan 
Harter) e uma Escala de Autoeficácia da funcionalidade percebida em três tempos, pré-campo 
(1ªas 48h), outra pós campo (24h após de terminar) e outra cerca de seis meses após o final do 
Campo. Desde já garantimos o anonimato e confidencialidade de todos os participantes e dos 
seus dados, e a liberdade de desistir caso o desejem sem necessitar de justificação. 
Lisboa, ___ de Agosto de 201_ 
                                                                       
                                                                                 (A Coordenadora do Projeto)  























Declaro ter sido informado(a) e esclarecido(a) a respeito da: 
 
- Finalidade do estudo  
- Modo como irei contribuir para o estudo 
- Garantia da confidencialidade e  anonimato na apresentação dos dados 
 










“Efeito de um Programa de Educação para a Autogestão da Incapacidade na Funciona-
lidade, Autoconceito e Autoestima em Jovens com Spina Bifida …Desafios para a En-
fermagem” 
Termo do Consentimento Livre e Esclarecido Pais/Cuidador (Parte I) 
Os desafios relacionados com o desenvolvimento harmonioso de qualquer jovem ado-
lescente prendem-se com a procura da identidade, autonomia emocional e económica, 
estabelecimento de relações interpessoais com os seus pares, a independência dos pais e 
a procura de uma vocação. Desafios que se tornam particularmente mais difíceis de ul-
trapassar, quando nos reportamos aos jovens com SB.  
A criança, o adolescente deve estar bem equipada com competências, de forma a atingir 
um grau de independência, que lhes permita "sobreviverem" e gerirem adequadamente a 
sua vida no futuro.  
Deste modo foi criado um programa que se espera que promova a funcionalidade das 
crianças e jovens com SB nas atividades de vida mobilizar-se, higiene, vestir-se e des-
pir-se e eliminar. Pretende-se que as ações a implementar neste contexto contribuam 
para melhorar a funcionalidade face às reais potencialidades destas crianças e jovens, 
garantindo os seus direitos, ou seja uma maior participação na vida social, económica e 
cultural das comunidades onde se inserem.  
Para podermos avaliar esta atividade e qual o seu efeito nas crianças e jovens com Spina Bifida 
é fundamental a aplicação de três instrumentos de colheita de dados, escala MIF (Medida de 
Funcionalidade Independente), escala de Autopercepção da Autoestima e Autoconceito (Susan 
Harter) e uma Escala de Autoeficácia da funcionalidade percebida em três tempos, pré-campo 
(1ªas 48h), outra pós campo (24h após terminar) e outra cerca de seis meses após o final do 
Campo.  
Desde já garantimos o anonimato e confidencialidade de todos os participantes e dos seus dados 
e a liberdade de desistir caso o desejem sem necessitar de justificação. 
Lisboa, ___ de Agosto de 2011/2012 
                                                                       
                                                                                 (A Coordenadora do Projeto)  























Declaro ter sido informado(a) e esclarecido(a) a respeito da: 
 
- Finalidade do estudo 
- Modo como o meu filho poderá contribuir para o estudo 
- Garantia do anonimato na apresentação dos dados 
 
Concordo que o meu filho/a participe neste estudo  






























Análise Descritiva MIF T1: Média (M), Mediana (Me), Máximo (Min), Mínimo (Max), 
Assimetria (Sk) e Achatamento (ku) (n=56)  
 
Itens MIF  M Me Min Max Sk Sk/SDs
k 
Ku Ku/SDku 
It1 4,68 5,00 3 7 ,51 1,61 -,22 -0,36 
It2 4,52 4,50 1 7 -,62 -1,97 1,02 1,63 
It3 3,32 3,00 1 6 ,11 0,37 -,97 -1,55 
It4 5,30 5,00 1 7 -1,18 -3,71 2,90 4,63 
It5 3,89 4,00 1 6 -,45 -1,41 -,66 -1,06 
It6 3,18 3,00 1 6 ,12 0,39 -1,40 -2,24 
It7 3,46 4,00 1 7 ,00 0,02 ,13 0,21 
It8 3,11 3,00 1 6 ,43 1,37 -,92 -1,47 
It9 4,18 5,00 1 7 -,30 -0,96 -,58 -0,94 
It10 3,38 3,00 1 7 ,22 0,71 -1,15 -1,85 
It11 3,25 3,00 1 7 ,66 2,08 ,35 0,56 
It12 5,45 6,00 2 6 -2,09 -6,57 3,72 5,93 
It13 2,36 1,00 1 6 ,88 2,76 -1,05 -1,68 
It14 5,55 6,00 2 7 -,61 -1,92 ,55 0,88 
It15 4,52 5,00 1 7 -,10 -0,31 -,84 -1,35 
It16 4,29 4,00 1 7 -,03 -0,11 -1,14 -1,82 
It17 3,43 3,00 1 7 ,36 1,15 -,86 -1,38 














Análise Descritiva MIF T2: Média (M), Mediana (Me), Máximo (Min), Mínimo (Max), 
Assimetria (Sk) e Achatamento (ku) (n=56)  
 
Itens MIF M Me Min Max Sk Sk/SDsk Ku Ku/SDku 
It1 6,11 6,00 3 7 -1,17 -3,69 1,27 2,03 
It2 6,32 7,00 4 7 -,86 -2,71 -,54 -0,86 
It3 5,50 6,00 1 7 -,90 -2,82 ,52 0,84 
It4 6,43 7,00 2 7 -2,62 -8,24 8,09 12,89 
It5 5,55 6,00 2 7 -,76 -2,38 -,74 -1,18 
It6 4,80 5,00 1 7 -,62 -1,96 -,85 -1,36 
It7 5,39 6,00 3 7 -1,26 -3,97 ,34 0,55 
It8 5,07 6,00 1 7 -,90 -2,85 -,02 -0,04 
It9 5,63 6,00 2 7 -1,26 -3,97 ,75 1,20 
It10 5,04 6,00 1 7 -,77 -2,42 -,61 -0,98 
It11 4,96 5,00 2 7 -,32 -1,02 -,89 -1,43 
It12 5,82 6,00 2 7 -4,10 -12,87 17,40 27,71 
It13 2,68 1,00 1 7 ,77 2,43 -1,35 -2,15 
It14 5,86 6,00 3 7 -,72 -2,26 ,29 0,48 
It15 5,39 6,00 2 7 -,65 -2,06 -,26 -0,42 
It16 5,38 6,00 2 7 -,54 -1,70 -,73 -1,17 
It17 4,79 5,00 2 7 -,02 -0,07 -1,36 -2,17 
















Análise Descritiva MIF T3:  Média (M), Mediana (Me), Máximo (Min), Mínimo 
(Max), Assimetria (Sk) e Achatamento (ku) (n=55)  
 
Itens MIF  Média Mediana Mínimo Máximo Sk Sk/SDsk Ku Ku/SDku 
It1 6,22 6,00 3 7 -1,45 -4,52 2,41 3,81 
It2 6,20 7,00 4 7 -,89 -2,79 -,43 -0,69 
It3 5,62 6,00 1 7 -1,01 -3,16 1,18 1,87 
It4 6,49 7,00 3 7 -2,48 -7,72 6,73 10,64 
It5 5,47 6,00 2 7 -,78 -2,44 -,48 -0,76 
It6 4,80 5,00 1 7 -,47 -1,47 -,92 -1,47 
It7 5,35 6,00 1 7 -1,76 -5,48 2,80 4,43 
It8 4,91 5,00 1 7 -,69 -2,15 -,20 -0,33 
It9 5,69 6,00 2 7 -1,47 -4,57 1,32 2,09 
It10 5,05 6,00 1 7 -,81 -2,53 -,48 -0,77 
It11 4,85 5,00 2 7 -,30 -0,94 -,78 -1,23 
It12 5,89 6,00 2 7 -4,15 -12,89 19,21 30,34 
It13 2,82 1,00 1 7 ,67 2,09 -1,43 -2,27 
It14 5,95 6,00 3 7 -,76 -2,39 1,11 1,76 
It15 5,55 6,00 2 7 -,91 -2,83 ,83 1,31 
It16 5,56 6,00 3 7 -,37 -1,15 -,95 -1,51 
It17 5,04 5,00 2 7 -,24 -0,75 -,96 -1,52 























EAF T2 Análise Descritiva: Média (M), Mediana (Me), Desvio Padrão (SD), Mínimo (Min), Má-
ximo (Max), Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) (n=56) 
Itens M Me SD Skew Ku Min Max 
it1 4,84 5,00 ,626 -4,026 15,573 2 5 
it2 4,98 5,00 ,134 -7,483 56,000 4 5 
it3 4,73 5,00 ,820 -3,358 10,983 1 5 
it4 4,96 5,00 ,187 -5,142 25,350 4 5 
it5 3,84 4,00 1,075 -,579 -,155 1 5 
it6 4,86 5,00 ,520 -4,226 19,110 2 5 
it7 4,38 5,00 1,137 -1,872 2,611 1 5 
it8 4,46 5,00 1,008 -2,050 3,813 1 5 
it9 4,34 5,00 1,225 -1,858 2,240 1 5 
it10 3,63 4,00 1,544 -,658 -1,150 1 5 
it11 4,55 5,00 ,971 -2,444 5,663 1 5 
it12 3,50 4,00 1,502 -,485 -1,198 1 5 
it13 4,46 5,00 1,061 -1,797 1,992 1 5 
it14 3,75 5,00 1,587 -,761 -1,097 1 5 
it15 3,77 4,00 1,401 -,720 -,760 1 5 





EAF T1 Análise Descritiva: Média (M), Mediana (Me), Desvio Padrão (SD), Mí-
nimo (Min), Máximo (Max), Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) (n=56) 
 
Itens M Me SD Skew Ku Min Max 
it1 4,89 5,00 ,412 -4,01 15,71 3 5 
it2 4,93 5,00 ,322 -4,92 25,61 3 5 
it3 4,68 5,00 ,811 -2,93 8,98 1 5 
it4 4,82 5,00 ,575 -3,55 12,87 2 5 
it5 3,80 4,00 1,182 -,49 -,770 1 5 
it6 4,88 5,00 ,574 -4,79 22,45 2 5 
it7 4,25 5,00 1,283 -1,50 ,96 1 5 
it8 4,21 5,00 1,246 -1,35 ,59 1 5 
it9 4,32 5,00 1,281 -1,65 1,36 1 5 
it10 3,38 4,00 1,636 -,29 -1,60 1 5 
it11 4,02 5,00 1,382 -1,19 ,08 1 5 
it12 3,41 4,00 1,724 -,42 -1,59 1 5 
it13 4,32 5,00 1,281 -1,65 1,36 1 5 
it14 3,71 5,00 1,592 -,74 -1,08 1 5 
it15 3,75 5,00 1,505 -,71 -1,03 1 5 




EAF T3 Análise Descritiva: Média (M), Mediana (Me), Desvio Padrão (SD), Mínimo (Min), Má-
ximo (Max), Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) (n=55) 
Itens M Me SD Skew Ku Min Máx 
it1 4,84 5,00 ,536 -3,13 8,34 3 5 
it2 4,78 5,00 ,854 -4,01 15,09 1 5 
it3 4,49 5,00 ,998 -2,06 3,91 1 5 
it4 4,78 5,00 ,738 -3,93 16,10 1 5 
it5 3,65 4,00 1,280 -,52 -,76 1 5 
it6 4,82 5,00 ,722 -4,29 18,63 1 5 
it7 3,85 5,00 1,458 -,92 -,58 1 5 
it8 3,93 5,00 1,359 -,96 -,33 1 5 
it9 4,20 5,00 1,311 -1,51 1,01 1 5 
it10 3,49 4,00 1,585 -,48 -1,39 1 5 
it11 4,38 5,00 1,163 -1,83 2,31 1 5 
it12 3,29 4,00 1,707 -,31 -1,66 1 5 
it13 4,47 5,00 1,184 -2,19 3,58 1 5 
it14 3,62 5,00 1,683 -,59 -1,43 1 5 
it15 3,58 5,00 1,674 -,57 -1,39 1 5 
it19 4,22 5,00 1,343 -1,60 1,23 1 5 
 
 
Análise Descritiva EAF (Score total): Média (M), Mediana (Me), Desvio Padrão (SD), Mínimo 
(Min), Máximo (Max), Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) (n=55) 
EAF 
Dimensão Motora 
Média Mediana Mínimos Máximos D Padrão Sk Sk/SDsk Ku Ku /SDku 
T1 (n=56) 4,22 4,37 1,88 5,00 ,779 -1,083 -3,39 ,654 1,04 
T2 (n=56) 4,33 4,62 2,00 5,00 ,711 -1,522 -4,77 2,073 3,30 
T3 (n=55) 4,15 4,37 1,56 5,00 ,899 -1,286 -3,99 ,990 1,56 
 
 
Análise Descritiva EAF Dimensão Autocuidado: Média (M), Mediana (Me), Desvio Padrão (SD), 
Mínimo (Min), Máximo (Max), Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) (n=56) 
EAF 
D Autocuidado 
Média Mediana Mínimos Máximos D Padrão Sk Sk/SDsk Ku Ku /SDku 
T1 (n=56) 4,39 4,59 1,91 5,00 ,687 -1,620 -5,08 2,735 4,36 
T2 (n=56) 4,47 4,68 1,91 5,00 ,657 -2,133 -6,69 4,881 7,77 
T3 (n=55) 4,27 4,54 1,27 5,00 ,866 -1,738 -5,40 2,801 4,42 
 
Análise Descritiva EAF Dimensão Eliminação: Média (M), Mediana (Me), Desvio Padrão (SD), 
Mínimo (Min), Máximo (Max), Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) (n=56) 
EAF 
D Eliminação 
Média Mediana Mínimos Máximos D Padrão Sk Sk/SDsk Ku Ku /SDku 
T1 (n=56) 3,71 4,00 1 5,00 1,238 -,663 -2,08 -,472 -0,75 
T2 (n=56) 4,02 4,25 1 5,00 1,015 -1,142 -3,58 1,073 1,71 
T3 (n=55) 3,83 4,00 1 5,00 1,190 -,688 -2,14 -,587 -0,93 
 
Análise Descritiva EAF Dimensão Transferências: Média (M), Mediana (Me), Desvio Padrão 
(SD), Mínimo (Min), Máximo (Max), Assimetria (Skew) e Achatamento (Ku) (n=55) 
EAF 
D Transferências 
Média Mediana Mínimos Máximos D Padrão Sk Sk/SDsk Ku Ku /SDku 
T1 (n=56) 3,92 4,00 1,00 5,00 1,323 -,915 -2,87 -,606 -,96 
T2 (n=56) 3,99 4,25 1,00 5,00 1,200 -,860 -2,70 -,632 -1,01 














Análise Descritiva SPPA T1: Média (M), Mediana (Me), Máximo (Min), Mínimo 




Mínimo Máximo Mediana D Padrão Sk Sk/SD Sk Ku Ku/SDKu 






























































































































Análise Descritiva SPPA T2: Média (M), Mediana (Me), Máximo (Min), Mínimo 





Média Mínimo Máximo Sk Sk/SD Sk Ku Ku/SDKu 
It1 
3,00 






























































































































Análise Descritiva SPPA T3: Média (M), Mediana (Me), Máximo (Min), Mínimo 




Mínimo Máximo Mediana Sk Sk/SD Sk Ku Ku/SDKu 


















































































































It20 1 4 
3,00 
-,768 
-2,39 
-,764 
-1,21 
 
